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ABSTACT

El objetivo del presente trabajo de grado fue describir
los cambios que se producen en las narrativas de los padres
de hijos (as) con parédlisis cerebral sobre esta condicién,
sobre su hijo (a) y sobre la interaccidén padres e hijo (a)
debido al proceso terapéutico con hipoterapia que se lleva a
cabo en la Fundacidén Centro Colombiano de Hipoterapia al que
el hijo (a) asiste. Como base tedrica se tuvieron 1los
planteamientos hechos sobre las narrativas por (White 1993 vy
2002, Anderson 1997 vy, Anderson y Golishian 1988, 1994). Es
asi como a las dos parejas de padres participantes en el
estudio -las cuales fueron escogidas de manera intencional-
se les realizd una entrevista en profundidad basada en un
guidén. Se comprendid a partir del relato de los padres, qgue
el proceso terapéutico con hipoterapia tiene incidencias
significativas en sus narrativas sobre sus hijo (a) con
pardlisis cerebral, ademéds de influir en las narrativas sobre
las interacciones del padre y la madre con su hijo (a).

Palabras Claves: Narrativas, comunicacidén, hipoterapia,
pardlisis cerebral.



0.

Cambios en las narrativas sobre su hijo

INTRODUCCION, 4

0.1 E1 problema, 5

0.2 Fundamentacién Bibliogréafica, 12

3.

Paralisis Cerebral, 13

Sistema familiar, 33
Comunicacion, 48

Narrativas, 52

Terapia asistida con animales, 58

Hipoterapia, 69

.3 Objetivos, 81

0.3.1 Objetivo general, 81

0.3.2 Objetivos especificos, 82

.4 Categorias, 83

METODO, 87

.1 Disefio, 87
.2 Participantes, 88
.3 Instrumento, 89

.4 Procedimiento, 90

RESULTADOS, 93
DISCUSION, 196

CONCLUSIONES, 212

REFERENCIAS, 217

(a)

con paradlisis cerebral
debido a la hipoterapia



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral 3
debido a la hipoterapia

LISTA DE APENDICE
Apéndice A: Guidén de entrevista en profundidad.
Apéndice B: Consentimiento informado de los participantes.
Apéndice C: Transcripcidén de la entrevista de la madre de 1la
familia A.
Apéndice D: Matriz de categorizacidén de la entrevista de la madre
de la familia A.
Apéndice E: Transcripcidén de la entrevista del padre de la familia
A.
Apéndice F: Matriz de categorizacién de la entrevista del padre de
la familia A.
Apéndice G:. Transcripcién de la entrevista de la madre de la
familia B.
Apéndice H: Matriz de categorizacidén de la entrevista de la madre
de la familia B.
Apéndice I: Transcripcién de la entrevista del padre de la familia
B.
Apéndice J: Matriz de categorizacidédn de la entrevista del padre de

la familia B.



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral 4
debido a la hipoterapia

0. INTRODUCCION

Este trabajo de grado buscd describir los cambios que se
producen en las narrativas de los padres de hijos (as) con
pardlisis cerebral sobre esta condicidén, sobre su hijo (a) vy
sobre la interaccidén padres e hijo (a) debido al proceso
terapéutico con hipoterapia que se 1lleva a cabo en la
Fundacién Centro Colombiano de Hipoterapia al que el hijo (a)
asiste hace méds de seis meses y menos de cinco afios. Para 1lo
cual se realizd una revisidén tedrica sobre temas relacionados
con dicho problema, tales como pardlisis cerebral, familia,
comunicacidén y narrativas, vinculo entre los humanos y 1los
animales, terapia asistida con animales e hipoterapia.

La Investigacidn se abordd desde una perspectiva
socioconstruccionista, basadndose en los presupuestos tedricos
de White (1993 vy 2002), Anderson (1997) vy, Anderson vy
Golishian (1988, 1994), sobre las narrativas. Se realizd un
estudio de casos Unico, con dos parejas, papad y mama, que
tienen un hijo (a) con pardlisis cerebral gquien estd en un
proceso terapéutico con hipoterapia, para lo cual se aplicara
a los padres una entrevista en profundidad.

Se trabajdé Dbajo el supuesto de investigacidédn que un
proceso terapéutico con hipoterapia en nifios (as) con

pardlisis cerebral, genera un cambio cualitativo en las
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interacciones de sus padres con éstos, basadndose en el
planteamiento de que el tratamiento es un acontecimiento de
gran significacién en el sistema familiar (Sorrentino, 1990).
0.1 E1 problema

En la actualidad de un 1.6 a 2.5 por 1.000 de los nifios
(as) nacidos vivos en el mundo, presentan algin tipo de
parédlisis cerebral, siendo ésta la discapacidad méas frecuente
en el nifio (a) (Moreno et al., 1998) vy es relacionada
habitualmente con trastornos graves, asociados con pocas
posibilidades de desarrollo. Por la amplitud de fenbmeno vy
por la forma profunda como afecta al nifio (a) y a la familia
es 1mportante brindar los recursos necesarios para mejorar la
calidad de vida, el aprendizaje y la comunicacidén de estos
nifios (as) (Puyuelo vy Arriba, 2000). E1 problema vy las
acciones que se consideraron posibles implican un reto a
nivel social tanto para médicos, psicdlogos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales y del lenguaje, pedagogos, como para
otros profesionales que trabajan en la rehabilitacién,
adaptacidén y mejoramiento de la calidad de vida de personas
con dificultades fisicas y psicoldégicas, al igual que con sus
familias.

Es importante considerar que la primera estructura social

que se ve afectada con el nacimiento de wuna persona con
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paradlisis cerebral es la familia, debido a que su proceso de
crianza puede tener estresores asociados como: costos médicos
elevados, compromisos exigentes y dificultades para encontrar
un tratamiento adecuado (Palfrey, Walter, Buffer vy Singer,
1989) (Seligman y Darling 1989, citados por Wanamaker, Manor
% Glenwick, 1998) . Por esto se considera relevante
socialmente aproximarse a las vivencias familiares de
personas con este tipo de condiciédn.

También se considerdé relevante socialmente para el
presente trabajo, la posibilidad de indagar las narrativas
que los padres de nifios (as) con paralisis cerebral
construyen, debido al proceso terapéutico con hipoterapia en
la Fundacidén Centro Colombiano de Hipoterapia y asi mismo el
significado que este proceso tiene en cuanto a las
implicaciones a nivel fisico, social y psicoldgico de su hijo
(a) . Prestar atencidn al paciente a la hora de su
tratamiento, facilita comprender la evolucidén y mejorias de
éste, es decir cbédmo se siente el nifio (a) con respecto a la
hipoterapia; y si se amplia aun mds la mirada a los sistemas
en donde se encuentra inmerso, particularmente la familia, se
posibilita el tener en cuenta cbémo se siente la familia con

respecto al mismo tratamiento.
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Por otra parte, es relevante tener en cuenta que algunas
personas con Pardlisis cerebral tienen un nivel bajo de
independencia, es decir que dificilmente podrian llegar a
vivir sin compafiia o asistencia constante, es asi como cobrd
gran 1importancia la posibilidad de reconocer y promover el
apoyo de la familia en tratamientos gque busquen una mayor
adaptabilidad de la persona a su ambiente, como en este caso
la hipoterapia.

Ademas, realizar esta investigacidén permite a los padres
participantes darse a una reflexibén, que se evidencia en
primer lugar en la recoleccidén de la informacidn, ya que en
el momento de indagar las narrativas personales de los padres
que se construyen a partir del proceso terapéutico con la
hipoterapia, se exploraron las vivencias, el cbédmo han llevado
el proceso, ventajas y limitaciones, mejoras gque se le pueden
hacer al mismo, entre otros; y posteriormente en la
devolucién de los resultados del andlisis de ésta, la cual se
realizard al ser recibido el concepto de la entrega final, va
que al ser devueltas las comprensiones que la investigacidn
permita, los padres tendradn mads herramientas que enriquezcan
el proceso terapéutico y aportar en un proceso de reeducacidn

en lo gque esta experiencia conlleve.
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Un aspecto relevante del presente trabajo a nivel
disciplinario es la posibilidad de retroalimentar el proceso
que se ha venido desarrollando alrededor de la Terapia
Asistida con Animales (TAA), lo cual brinda elementos que
facilitan la reflexidén del proceso terapéutico a partir del
punto de vista de los resultados que los padres reportan del
mismo, procurando mejorar la adaptabilidad del nifio (a) con
paradlisis cerebral a su ambiente social primario, como lo es
la familia, y luego a sistemas més amplios de relaciones
sociales, ademds de mejorar la calidad de vida del paciente y
la de su familia.

La terapia asistida con animales, méds especificamente, la
hipoterapia, es una alternativa de tratamiento terapéutico
que a nivel mundial se ha venido trabajando desde 1947, en
los Estados Unidos en 1la granja escuela Green Chimneys,
siendo pioneros a nivel mundial en el tratamiento con nifios
(as) con problemas graves a nivel emocional y de
comportamiento (Barceld vy Gallardo, 2001), al igual otra
experiencia internacional mas reciente es la llevada a cabo
en la ciudad de Barcelona, Espafia, en donde desde 1986 Trini
Barceld y Miquel Gallardo vienen realizando en la granja SAC
XIROI trabajos con jbévenes con problemas de adaptacidén social

(2001) .
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A nivel nacional se cuenta con la labor de Gustavo
Palomino, quien desde 1997 ha venido trabajando en Terapia
Asistida con Animales (TAA), en la Fundacioén Centro
Colombiano de Hipoterapia. Teniendo en cuenta los
antecedentes histéricos mencionados es pertinente que la
psicologia como ciencia interesada en promover la salud
mental de las personas y mejorar la calidad de vida de las
mismas, se haga ©participe activa de alternativas de
intervencién como la hipoterapia.

La hipoterapia interviene en poblaciones con patologias o

discapacidades variadas como espina bifida, paralisis
cerebral, accidentes cerebrovasculares, desordenes
alimenticios, trastornos emocionales, autismo, psicosis

infantil, sindrome de Down, drogadiccidn, delincuencia
juvenil, epilepsia (controlada), distrofia muscular,
alteracién visual y del habla, esclerosis multiple, displasia
de cadera entre otros (Palomino, 2002). En su gran mayoria
estas son patologias que se encuentran en el campo de interés
de la psicologia, por lo cual la hipoterapia es una forma de
intervencién que puede complementar y fortalecer los procesos
y resultados obtenidos en los tratamientos psicoldgicos.
Debido a la poca exploracién a nivel nacional desde la

psicologia, de los ©procesos vy los resultados de este
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tratamiento, se hace 1importante enriquecer 1la exploracidn
tebrica que de cuenta de la hipoterapia en Colombia,
consiguiendo que ésta se adapte a las condiciones del
contexto sociocultural, condicidén necesaria para que
cualgquier enfoque o propuesta novedosa cobre credibilidad,
aprobacién académica y apoyo.

En la actualidad se han realizado investigaciones sobre
terapia asistida con animales en Beverly Hills (Martin,
Farnum, 2002), como la hipoterapia en Boston vy Londres
(Sterba, Rogers, France y Vokes, 2002) (Bizub, Joy, Davidson,
2003), lo cual muestra un creciente interés por este tipo de
intervencién, que hasta hace algunos afios no habian sido
exploradas tedricamente.

La hipoterapia es una técnica en la cual para su préactica
es necesario la intervencidén activa de varias disciplinas,
tales como: la medicina, la terapia ocupacional, la medicina
veterinaria, la fisioterapia, la terapia del 1lenguaje y la
psicologia, por lo tanto los estudios que se puedan
desarrollar acerca de este tema arrojardn resultados que
retroalimenten el proceso terapéutico para todas las
disciplinas involucradas.

Teniendo en cuenta que se desed analizar las narrativas que

los padres construyen a partir del proceso terapéutico con
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hipoterapia, es relevante mencionar que durante los Ultimos
quince afios el concepto de narrativas ha tenido un incremento
visible en las ciencias sociales. Gradualmente ha ganado un
lugar en la teoria, la investigacidén y aplicacidn de wvarias
disciplinas, tales como la psicologia, la psicoterapia, 1la
educacién, la sociologia, 1la antropologia vy la historia
(Lieblich, Tuval-Mashiach y Zilber, 1998).

Con respecto a la relevancia institucional, se considerd
pertinente retomar a Puyuelo y Arriba (2000) qguienes al
respecto opinan que: “la universidad debe acercar a los
problemas cotidianos y contribuir con sus investigaciones vy
trabajos a mejorar aspectos concretos de la sociedad” (p, 9 vy
10). En este caso nifios (as) con Paradlisis Cerebral y sus
familias.

Por lo tanto se considerd pertinente realizar un trabajo
investigativo que permitiera contestarse a la pregunta de
;Cudles y cbémo son los cambios gque se producen en las
narrativas de los padres de hijos (as) con paralisis cerebral
sobre esta condicidn, sobre su hijo (a) y su incidencia en
las narrativas sobre la interaccidén padres e hijo (a) debido
al proceso terapéutico con hipoterapia que se lleva a cabo en
la Fundacién Centro Colombiano de Hipoterapia, al que asiste

el hijo (a)?
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0.2 FUNDAMENTACION BIBLIOGRAFICA

A continuacidén se abordaron temédticas como la paradlisis
cerebral, en donde se retomaron aspectos como su definicidn,
posibles causas, clasificaciédn, problemas asociados,
dificultades psicoldégicas y sociales de las personas con
discapacidad y algunos tratamientos.

Se prosigue con la exploracién del tema de los sistemas
familiares, abordandolo desde la perspectiva sistémica como:
su organizacién, tareas a las que se puede enfrenta la
familia, funciones de la familia, presiones externas e
internas que vive el sistema familiar, los tipos de cambio
que se presentan en los sistemas y una explicacidén de cdbdmo
vive la familia la experiencia de wun hijo con alguna
discapacidad. Posteriormente se expondrd la teoria de la
comunicacién segun Watzlawick, Beavin, vy Jackson (1981) vy
Satir (1991), con el fin de comprender desde esta postura la
interaccidén entre humanos y para este caso entre padres e
hijo (a).

El tema de las narrativas, siendo el que sigue, se tratara
con el propdsito de aproximarse a la manera en que los padres
han vivenciado y significado la experiencia de tener un hijo

(a) con paradlisis cerebral.
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Se continuard con el tema del vinculo que existe entre los
humanos vy los animales; para finalizar se abordarad 1la
temética de las terapias asistidas con animales especialmente
la Hipoterapia, mencionando aspectos como Su origen, sus
aportes, principios de funcionamiento y beneficios.

Pardlisis Cerebral
La paradlisis cerebral se ha presentado a lo largo de 1la

historia de la humanidad, como lo expone Toledo (1998):

En bajorrelieves del antiguo Egipto existian figuras con rasgos
de parédlisis espastica. Collier en 1899 (Cerebral diplegia. Brain
22:396) <cita la existencia de wuna figura romana, gue piensa
corresponderia al dramaturgo griego Menandro o al poeta romano
Virgilio con rasgos de P.C. En el renacimiento Rafael vy Luego
Nicolas Poussin y Van Heemskerk representan casos de P.C. En la
Biblia puede interpretarse como referido a un P.C. el “tullido
desde el vientre de su madre” curado milagrosamente por S. Juan y
S. Pedro en la puerta de una piscina (Hechos de los Apdstoles 3:2.
p, 21)

La paralisis cerebral fue investigada vy reconocida por
primera vez por el Dr. William John Little en el afio de 1862,
en donde describia a los nifios (as) que caminaban cruzando
las piernas, babeaban y que se creia eran débiles; esta
descripcién del Doctor Little no hizo distinciones entre los
diferentes tipos de dafio cerebral (Egel. 1948). En la

actualidad este término de parédlisis cerebral no es
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especifico, describe un tipo de desorden en la funcidn
motora, la cual se evidencia en la infancia temprana y esté
caracterizada bésicamente por cambios en el tono muscular -
usualmente espasticidad, movimientos involuntarios, ataxia, o
una combinacidén de estas anomalias-. Esta condicidén es el
resultado de una disfuncidén en el cerebro y no es episddica o
progresiva (Swaiman y Ahwal, 1999).

Autores como Puyuelo y Arriba (2000), conceptualizan la
paradlisis cerebral como un término que engloba un conjunto de
problemas neuroldgicos con sintomas motores, los cuales se
pueden presentar como pequeflas dificultades en la movilidad
de un brazo, de una mano o en los movimientos finos de 1la
zona oral, aumentando la dificultad motora hasta presentar
problemas graves en los que no puede aguantar la cabeza, ni
realizar movimientos selectivos de las manos o de los brazos.
En palabras de estos autores: “la pardlisis cerebral es un
trastorno persistente del movimiento vy de la ©postura,

provocado por una lesidédn no progresiva del sistema nervioso

central producida antes de los dos o tres afios de edad” (p.
15). Esta definicién es similar a la gque plantea Moreno et
al. (1998), quienes proponen dque la pardlisis cerebral

“constituye un trastorno en el movimiento y la postura del

nifio, caracterizado por una lesidédn no progresiva, la cual
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afecta al sistema nervioso central (cerebro), durante su
desarrollo vy se caracteriza por manifestaciones motoras,
acompafiadas de otros signos neuroldégicos” (p. 7).

Existen otras tendencias, como las mencionadas por Toledo
(1998) quien resalta la denominacidén de “enfermedad motriz
cerebral” (EMOC), la cual, para algunos, en especial para los
franceses, es de mayor exactitud debido a que se suprime la
palabra paréalisis, que tiene connotacidén de falta de
movimientos y no de movimientos anormales.

Para establecer un punto de encuentro entre las
definiciones, Toledo (1998) plantea gque existen tres seflales
sobre las cuales, la mayoria de los tedricos estan conformes,
para identificar la paralisis cerebral: “1) La existencia de
una lesién cerebral. 2) La no evolutividad de ésta. 3) La
instauracidén precoz de la misma.” (p.1l5). Respecto a la no
evolutividad de la lesiédn, Toledo hace la siguiente

aclaracidn:

La no evolutividad se entiende tanto en la falta de mejoria como
de empeoramiento (involutividad). En términos generales podria
decirse que la lesidén debe ser estdtica. Por lo tanto excluye a los
tumores, o errores innatos del metabolismo, etc. El1l definir la
lesidén como estdtica no corresponde “exactamente” a la verdad,
porque las lesiones estructurales del cerebro sufren cambios como

consecuencia de alteraciones cicatrizales, por su incidencia en la
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vascularizacidén cerebral, etc. También puede considerarse cambio en
las adaptaciones estructurales que se producen en las redes

neuronales consecutivas a la “plasticidad” cerebral (p. 16).

En cuanto a la instauracidédn precoz de la lesidén Moreno et
al. (1998) proponen la existencia de factores de riesgo en
tres momentos especificos: 1) Prenatal, gque comprende el
periodo del -embarazo; 2) Perinatal, el momento entre el
nacimiento y las primeras cuatro semanas de vida del bebé vy
3) Posnatal, este periodo esta considerado entre las cuatro

semanas y los cinco afios de edad. (Moreno et al., 1998).

Ademas, como afirma Bobath (1993) esta lesidn causa un
deterioro variable de la coordinacién de la accidén muscular,
con la resultante incapacidad del nifio (a) para mantener
posturas normales y realizar movimientos normales. La
caracteristica esencial de esta definicidédn es que la lesidn
afecta al cerebro inmaduro, interfiriendo en la maduracidn
del sistema nervioso central (SNC) , lo cual tiene
consecuencias especificas en términos del tipo de paralisis

cerebral que se desarrolla (p. 13).

En cuanto a la clasificacidén de la paradlisis cerebral es
importante aclarar que hay varios tipos, los cuales se basan
en los miembros comprometidos con la lesidn, la funcionalidad

o los sintomas y signos neuroldgicos. (Bobath, 1993, Moreno



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con paralisis cerebral 17
debido a la hipoterapia

et al., 1998, Swaiman y Ahwal, 1999 y Puyuelo y Arriba,
2000) .

La <clasificacién segun las extremidades involucradas
cuenta con las siguientes categorias: Cuadriplejia se
caracteriza por haber compromiso de la totalidad del cuerpo,
encontridndose la parte superior mads afectada que la inferior;
debido al mayor compromiso de la parte superior se ve
afectado el control de la cabeza, el control ocular, ciertas
dificultades en 1la alimentacién, el lenguaje verbal y la
articulacién de las palabras. Diplejia al igual gque en la
anterior estd involucrada la totalidad del cuerpo, pero aqui
hay un mayor compromiso con las funciones motoras de la parte
inferior; aquellos que presentan este tipo de afeccidén tienen
el control de la cabeza, de los brazos y de las manos, por lo
general poco afectado, al igual que el lenguaje verbal
también puede ser normal. En cuanto a la hemiplejia se
encuentra solo un lado del cuerpo comprometido. (Bobath,
1993, p. 70).

Otra de las clasificaciones que se hace a la paralisis
cerebral es la basada en el tipo de movimiento del cuerpo y
del problema de la postura, aqui se encuentran las

siguientes:
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l) Espastica: se caracteriza por tener una condicidn
piramidal de origen <cortical, el dafio que produce la
espasticidad se wubica en el segmento posterior del Area
frontal. Este tipo de parédlisis es la UGnica que puede o no
tener dafio en las funciones mentales, una caracteristica
particular es que la lesidén afecta directamente al masculo y
el reflejo de stretch, -término acufiado por Sherrington
(1905, citado por Esper Di, 2003) para explicar un reflejo de
contraccién muscular en respuesta a un estiramiento de 1los
receptores sensitivos propioceptivos del mismo mUsculo. Este
reflejo es responsable del tono muscular normal (de descanso
o) de postura), cuyo mantenimiento % regulacidn son
indispensables para la coordinacidn normal de todo
movimiento, volitivo o reflejo- limitando 1la capacidad de
relajacidén del musculo, produciendo una hipertonia
permanente, incluso en reposo (Swaiman vy Ahwal, 1999 vy
Bobath, 1993 ). En general la persona que presenta pardlisis
cerebral espastica tiene una gran dificultad o) la
imposibilidad para mover algunas partes del cuerpo (Puyuelo y
Arriba, 2000).

Puyuelo y Arriba (2000) plantea que 1los nifios (as) que
presentan este tipo de paradlisis, pueden tener las siguientes

dificultades para el desarrollo del habla:
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1) Alteraciones en la mimica facial, con una mimica pobre, sin
expresién o fijada en wuna especie de mueca continua. 2) La
articulacidén puede ser lenta, con dificultades. En ocasiones el
inicio del discurso se hace esperar y finalmente se inicia en forma
de espasmo, juntando tanto las palabras que al oyente le resultan
dificil hacer una diferenciacién o acabando todo el aire al inicio
de la frase, teniendo que realizar posteriormente inspiraciones
forzadas o en otras ocasiones hablando sin aire. 3) La lengua suele
estar fijada dentro de la boca, con muy poca movilidad. 4)
Frecuentemente presentan babeo y respiracidén por la boca. 5) La voz
puede presentar toda una serie de caracteristicas propias:
monocorde, mondtona, sin entonacidén, con palabras y silabas a
menudo entrecortadas. 6) La respiraciédn suele ser insuficiente vy
superficial, por espasticidad de los musculos que intervienen en la
inspiracién o en la espiracidén.” (p.16 y 17)

2) Atetdsica: su origen es el dafio en la gléandula basal,
afectando las extremidades del cuerpo pasando directamente
los impulsos al muasculo, causando movimientos lentos,
incoordinados e involuntarios en cualquier parte del cuerpo.
Con respecto al tipo de tono muscular éste es inestable vy
variado, ademés de no poder mantener una posicidén estable
contra la gravedad (Swaiman y Ahwal, 1999) vy (Bobath, 1993).
Esta variedad en el tipo de tono muscular afecta las &reas de

la cara, la boca y los mUsculos asociados a la respiracién,

produciendo problemas fonéticos como mala coordinacidén de 1la
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respiracién y la voz, dificultades en la articulacién debido
a problemas en la coordinacidén de 1los movimientos de 1la
mandibula, con los labios y lengua, los cuales no pueden ser
aislados, ni bien dosificados, para la produccidén del sonido
(Puyuelo y Arriba, 2000).

3) Atdxica: Es el tipo méds raro de paralisis cerebral e
implica el <cuerpo entero. Los movimientos anormales del
cuerpo afectan el tronco, las manos, los brazos, vy las
piernas (Fackler, 2003). Esta es causada por un dafio en el
cerebelo, parte del cerebro que controla el -equilibrio
(Puyuelo y Arriba, 2000). Este desorden funcional puede ser
tratado por medio del reentrenamiento de los centros motores
voluntarios para que retomen la funcidén daflada del mecanismo
de balance (Bobath, 1993).

Las personas dque presentan paréalisis cerebral, pueden
también presentar otros problemas que dificultan el
desarrollo ademéds de los trastornos fisicos, entre los més
frecuentes se encuentran: 1) retardo mental, gque puede estar
acompafiando por microcefalia, convulsiones y severo
compromiso neuromuscular, esto es mucho mas probable en 1los
pacientes que presentan pardlisis cerebral cuadriplejia
espastica; se presenta entre el 30% al 50% de los casos

(Moreno,1998), aunque otros autores (Puyuelo y Arriba, 2000)
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exponen dque puede oscilar entre el 40% al 60% de los
pacientes con parédlisis cerebral sin hacer diferencia en el
tipo de pardlisis. Con respecto a la inteligencia de personas
con P.C., Toledo (1998) comenta que es mucho méas apropiado
hablar de conductas inteligentes “Puesto que la inteligencia
es mas un complejo de capacidades que una entidad unitaria”
(p. 36) de esta manera se deben construir “perfiles” de
aptitud, facilitando esto el disefioc de estrategias de
intervencién; mas no cocientes intelectuales globales, 1los
cuales pueden ser muy inexactos.

2) Sindrome convulsivo o epilepsia: se puede presentar
entre el 40% al 60% de los nifios (as) con pardlisis cerebral
(Puyuelo vy Arriba, 2000) vy en pacientes displéjicos se
presenta en un 25% de los casos, en la mayoria se manifiesta
con episodios tdénico-cldénicos generalizados; en pacientes con
hemiplejia el sindrome se localiza en el  Themisferio
comprometido. En algunos pacientes de compromiso espastico de
cuatro extremidades, se presentan episodios de espasmos
infantiles de dificil manejo y mal prondstico (Moreno et al.,
1998).

3) Problemas oculares vy trastornos de los movimientos
oculares: alrededor del 40% de los casos. Las manifestaciones

mas frecuentes son miopia, estrabismo, nistagmus (Puyuelo vy
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Arriba, 2000). Moreno et al. (1998) especifican que el
estrabismo se presenta en un 50% de los pacientes, con mayor
frecuencia en nifios (as) con paralisis cerebral dipléjica vy
cuadripléjica espastica. Otras de las alteraciones més
frecuentes son: ambliopia progresiva, trastorno del
seguimiento y fijacidén alterna, pardlisis de la mirada hacia
arriba, trastorno de refraccidén en un 50%, retinopatia del
prematuro, atrofia bptica en pacientes gque presentan
hidrocefalia y ceguera cortical (Moreno et al., 1998 p. 14).

4) Trastorno en la alimentacidén: se presenta en el 100% de
los pacientes atetoides y en 50% de los pacientes espasticos.
Se presenta babeo y problemas en el desarrollo maxilofacial,
alteraciones en el desarrollo de la denticidén; ademéas de
marcada dificultad para la succidén y deglucidén (Moreno et al.
1998, p. 14).

Ademds de los trastornos ya mencionados Puyuelo y Arriba

(2000), didentifican entre los mas frecuentes los siguientes:

1) Problemas auditivos: pueden oscilar desde una hipoacusia
leve a una sordera neurosensorial bilateral. Estas dificultades
presentan una incidencia de alrededor de un 10% més que la
poblacién general. 2) Problema de percepcidédn visual, auditiva vy
tactil. 3) problema perceptivos-motores con alteraciones del
esquema corporal, lateralidad orientacidén espacial, etc. 4)

problemas comportamentales tales como inseguridad, obsesidn,
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hiperactividad. 5) alteraciones en el desarrollo del lenguaje,

entre el 70% y el 80% de los casos (p. 18 y 19).

Lo hasta aqui descrito da cuenta del impacto que produce
en el nifio (a) la Paralisis cerebral en los aspectos motores,
fisicos y otros problemas asociados como pueden ser el
lenguaje, la atencidén, entre otros; los cuales se ven
estrechamente relacionados con el desarrollo psicoldgico,
intelectual y social de la persona. Una exposicién de la
forma en que estos aspectos se retroalimentan es lo que
expone Bobath (1976):

El desarrollo intelectual del nifio depende en los primeros meses

y afios de vida casi por completo de su capacidad de movimiento. E1

nifio desarrolla su concepto corporal gracias a la capacidad motriz

también en desarrollo. Siente su cuerpo, juega con sus labios, su

boca, sus dedos. Comienza a movilizarse en el espacio y a

relacionarlo consigo mismo. Aprende a controlar sus manos con los

ojos. El nifio falto de motricidad esté impedido de realizar todas

estas experiencias (p. 124).

También en la forma en que estos nifios (as) conocen el
mundo que los rodea, se encuentran limitantes por la
condicién fisica especifica, por ejemplo: un nifio (a) con una
parédlisis de tipo tetrapléjica conoce el espacio que lo rodea
rodando sobre si mismo, accediendo a los objetos lejanos sdélo

como fuentes de estimulos auditivos vy visuales, logrando
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conocer mediante el tacto, en la mayoria de los casos,
objetos que se encuentran cerca de él (Sorrentino, 1990)

Otra dimensidén en donde se presenta esta interrelacidén es
en el desarrollo psicoldédgico del vinculo afectivo entre un
hijo (a) y la madre -u otra figura de apego- el que se
establece gracias a conductas de apego o vinculares, las
cuales son conductas sociales (Bowlby, 1998) y tienen, segun
Ortiz, Fuentes y Lépez (2002), dos funciones: 1la primera
favorecer la supervivencia del nifio (a) y por ende la de la
especie, lo cual se logra gracias al mantenimiento de 1la
proximidad hacia las personas encargadas de la proteccidn del
infante y la segunda, proporcionar seguridad emocional, 1lo
que se reflejard en la forma en que el sujeto establezca
otros vinculos o relaciones.

Esta interaccidén que se presenta entre el nifio (a) y la
figura de apego, se da -como lo plantea Bowlby (1996)-.de una
forma dindmica y bidireccional. Es decir, “ademas dgque los
bebés tienen una tendencia concreta a portarse de manera
determinada ante los seres humanos, las madres también
tienden a hacerlo de modo especial con sus bebés..” ..”De esta
manera reciproca empieza la temprana interaccidén entre madre

e hijo” (p, 361).
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Para participar en dicha interaccidén el bebé cuenta con
sistemas de conductas sefiales, las cuales son instintivas vy
hacen parte del repertorio innato con el cual nace éste,
siendo éstas: a) la sonrisa, Db) el balbuceo y c¢) el 1llanto
(Bowlby, 1996), Estas actividades son relacionales vy esta
relacién es fundamental para el desarrollo psicoldgico vy
fisico del nifio (a) (Prata, 1996). En algunos bebés con
paradlisis cerebral estas conductas se ven disminuidas por la
dificultad motora gque existe para su ejecucidn; en otros
casos de pardlisis cerebrales, en donde se presentan mayores
dificultades motrices, estas conductas son totalmente
disfuncionales. Los bebés con Pardlisis cerebral no cuentan
con los “elementos requeridos para un didlogo corporal, es
dificil sostenerlo y manipularlo por este trastorno en el
tono muscular; no puede sostener la mirada, reemplaza la
sonrisa por una mueca, tiene dificultades de succidén vy/o
deglucidén, etc.; se hace sumamente dificil una constitucién
diddica favorecedora de un desarrollo psiquico normal”
(Tallis et al., 2002. p, 23). Estas dificultades del nifio (a)
con Parédlisis cerebral en 1la relacidén materno-filial, se

presentan también en las relaciones con otras personas.
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Otro aspecto psicoldgico que se ve afectado por las
condiciones que se presentan en una limitacién fisica, es la

autopercepcién, como lo explica Sorrentino (1990), ésta:

“nace (y sb6lo puede nacer) de comparaciones directas. Sé que
soy bajo de estatura porque me comparo con otros que son altos.
Pero también nace de las comunicaciones interactivas que recibimos,
o sea de la manera directa con gque las personas significativas se
relacionan con nosotros” (p. 69).

Es decir que las personas que rodean al nifio (a): madre,
padre, hermanos, tios, abuelos y otros familiares y amigos,
tienen unas percepciones hacia éste, percepciones que pueden
ser buenas, angustiantes, positivas, etc., las cuales son
comunicadas, inevitablemente, en la cotidianeidad, influyendo
en las ideas que el nifio (a) se estd formando de si mismo.

En la dimensién social se ve que las dificultades motoras,
fisicas y cognoscitivas, de estos nifios (as), hacen que sus
padres tiendan a subestimar sus capacidades de aprendizaje,
mientras que los docentes tienden a sobreestimar “a priori”
las dificultades que los trastornos ocasionarian sobre la
tarea escolar. Como comentan Tallis et al. (2002), un tercio
de los padres sostenian que habian sido sometidos a tramites
engorrosos hasta la aceptacién de sus hijos (as) en 1la

escuela comun, habiendo recibido en su mayoria sugerencias
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desde las entidades educativas que orientara a sus hijos (as)
a escuelas especiales.

Por otro lado la sociedad a lo largo de la historia, ha
presentado un amplio abanico de actitudes hacia los
disminuidos, las cuales muestran una gran carga emocional,
que se ha expresado de diferentes maneras: desde 1la
obligacién de protegerlos, como en el Imperio Romano hasta el
afan de segregarlos en asilos donde se les impedia el
contacto con el resto de la sociedad -pensamiento comin en el
Movimiento Iluminista. Pasando por ser considerados, en la
Edad Media, como una manifestacién terrenal de la obra del
demonio, y a la wvez una oportunidad para las personas sanas
de realizar actos caritativos que les permitian redimirse. En
la actualidad, las sociedades occidentales, encuentran en las
personas con Paralisis cerebral, un desequilibrio en la
buisqueda de la igualdad de los derechos y obligaciones de los
ciudadanos, ya que ante su presencia la sociedad se da cuenta
que estd hecha vy pensada sélo para las personas sanas
(Sorrentino, 1990). Esto implica que la sociedad se enfrenta
al dilema de “por un lado es una persona con plenos derechos,
y por otro se aparta de las expectativas sociales hasta el
punto de parecer extrafio y diferente” (Sorrentino, 1990, p.

21) .
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Para superar esta ambivalencia, la sociedad, segun
Sorrentino (1990), toma en la mayoria de los casos dos
tendencias: 1) considerar al discapacitado como a un enfermo
a cuidar, 1lo cual implica que la diferencia se vera
compensada con cuidados y de no ser posible, entonces relegar
al sujeto a un &rea de la exclusiva competencia de 1los
profesionales en la rehabilitacidén y, 2) verlo como un nifio
(a) eterno, 1lo cual hace que se postergue a un mafiana
incierto el momento de ver al discapacitado como un miembro

efectivo de la sociedad.

Por otro lado en investigaciones realizadas en los ultimos
cinco afios, gque 1indagan por el impacto gque tiene en las
madres -cuidadoras- el hecho de tener un hijo que presenta
una condicién de parédlisis cerebral, Liora (2001) realizdé un
estudio en donde examindé los potenciales efectos de demandas
fisicas, psicoldgicas y sociales, en la salud mental en estas
madres a largo plazo, esta investigacidén encontrd gque hay
diferencias moderadamente significativas entre las madres de
nifio con paralisis cerebral vy aquellas con hijos sin
pardlisis cerebral. Se vio que la salud mental de las madres
de hijos con parédlisis cerebral es méas pobre, pudiendo sufrir

de desordenes emocionales o sintomas de depresidn.

Por su parte Glasscock (2000) realizdé un estudio el que
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indagd con 15 madres, mayores de 18 afios, con hijo (a) entre
uno y cinco afios de edad con pardlisis cerebral espéastica,
sobre que es ser madre de un hijo con parédlisis cerebral,
encontrando que las madres contaban con relaciones familiares
fuertes durante los momentos dificiles, al igual que el
cuidar al hijo (a) dia a dia era dificil y estresante, asi
como se evidencidé que un rol positivo en el cuidador y el
interés por aprender sobre la paralisis cerebral incrementa

las condiciones de vida de sus hijos.

Otro aspecto que se ha 1indagado es el de familias de
adolescentes con discapacidad fisica, Steven et al, (19906),
citado por Evans, Darrah, Kerrie, Adkins y Kratchvil (2001),
realizaron un estudio en Canadéa donde compararon la
percepcidén del funcionamiento familiar entre una muestra de
104 adolescentes, con invalidez fisica y una de 720 sin esta
dificultad, encontrando que no existian diferencias
significativas en esta percepcidén. Evans, Darrah, Kerrie,
Adkins, Kratchvil (2001), de igual forma compararon familias
con adolescentes o adultos jdvenes que presentaban paralisis
cerebral, con familias con adolescentes o adultos jdvenes sin
limitaciones fisicas; encontrando que todas 1las familias
presentan niveles variantes de funcionamiento familiar, es

decir que, la presencia de un adolescente o adulto joven con
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pardlisis cerebral no es ni mds ni menos perturbador del
funcionamiento familiar, en comparacién a familias de

adolescentes o adultos joévenes sin pardlisis cerebral.

Después de abordar los aspectos fisicos, psicoldgicos vy
sociales de las personas que tienen una condicidén fisica como
la parédlisis cerebral, se considera pertinente adentrarse en
el tema de los tratamientos convencionales qgque hay para las

personas que presentan esta condicidn.

Debido a la gran variedad de tipos de pardlisis cerebral
que existen y a que aunque la lesidén es estatica e
inespecifica, los sintomas neuroldgicos pueden cambiar con el
desarrollo del cerebro y el paciente puede mostrar sintomas
clinicos variados (Moreno et al., 1998), no existe una
estrategia de intervencién predisefiada, por el contrario,
como menciona Toledo (1998): “en todos los casos el disefio de
las estrategias terapéuticas ha de basarse en casos concretos
no existiendo estrategias estdndar. En la paradlisis cerebral
no hay métodos de tratamiento “pret a porter” todo ha de
confeccionarse “a medida” de las necesidades individuales”
(p. 18). Luego es fundamental conocer a profundidad la
particularidad del caso que se desea intervenir, para que la

estrategia responda a las singularidades de la persona.
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Aunque es claro que cada <caso de Paralisis cerebral
presenta unas necesidades especificas, a grandes rasgos una
intervencién debe prestar atencidén, como lo propone Scrutton
(1991, citado por Toledo, 1998), a las siguientes wvariables:
“a) El cuadro clinico y el momento evolutivo de cada nifio en
particular; b) Las circunstancias que le rodean (actitudes de
los padres, ubicacién de su domicilio, etc.); c) La

experiencia, formacién vy filosofia particular acerca del

problema del ejecutor del tratamiento (p. 30).

Propuestas como la de Toledo (1998) hacen hincapié en 1la
importancia de considerar en lo particular de cada caso el
“costo=esfuerzo/eficacia” (P. 29) de las posibles
intervenciones y los objetivos que se persigan con estas,
afirmando asi que, por ejemplo “no basta con caminar sino que
debe cuidarse las razones para hacerlo, por ello 1los
esfuerzos para conseguirlo no deben interferir demasiado en
el desarrollo del intelecto, personalidad, motivaciones,
comunicacién vy educacién” (p.29). Es necesario que los
profesionales encargados de la rehabilitacidén evalten, Jjunto
a los padres si los beneficios del tratamiento superan sus

costos a nivel afectivo, social, psicoldégico y econdmico.

Referente a una técnica de intervencidén también es

prudente tener en cuenta, como lo propone Moreno et al.
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(1998), que el tratamiento no busca una cura en la lesidn
cerebral, sino que tiene los siguientes objetivos: “prevenir
el aumento de 1la limitacidén, 2) aumentar o mejorar la
funcidén, 3) lograr una comunicacidén wverbal o no verbal, 4)
alcanzar independencia en las actividades de la vida diaria,
5) recibir wuna educacidén dentro del nivel adecuado de
escolaridad, 6) participar en la recreacidén, 7) asegurar la
vida emocional 1lo mejor posible y 8) ofrecer apoyo a la
familia” (p. 15). Entendida la intervencidén por este grupo de
autores, como temprana y de equipo, en la cual son partes
fundamentales el paciente, el ambiente y la intervencidén de
la familia de éste. Estos mismos autores sefialan que la
intervencién deber ser de manera coordinada de acuerdo a las
indicaciones dadas por el equipo interdisciplinario;
conformado por: “un médico tratante fisiatra o rehabilitador,
ortopedistas y neuropediatra, ademds de profesionales en
terapia fisica, terapia ocupacional, terapia del lenguaje,

psicologia, educacidn especial y recreacidn” (p.15 y 16).

Sin importar cual sea la estrategia o técnica de
intervencidén que se adopte para cada <caso de Paralisis
cerebral, se debe tener presente qgue cuando se diagnostica,
se 1interviene y se le comunica a la familia los logros vy

avances de dicha intervencidn, no se actlla sobre una persona
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aislada, sino en “un sistema de relaciones que se influyen

reciprocamente” (Sorrentino 1990, p. 28).

Sistema familiar

La estructura social que en primera instancia acoge al
nifio (a) con deficiencia fisica o mental y es el punto de
arranque decisivo en el proceso de socializacidén es 1la
familia (Sanin, 1982), la cual para la terapia familiar se
puede entender como lo plantea Minuchin, Lee y Simon (1998)
“un grupo de personas, unidas emocionalmente y/o por lazos de
sangre, que han vivido juntos el tiempo suficiente como para
haber desarrollado patrones de interaccidén e historias que
justifican y explican tales patrones” (p.47).

Siendo un grupo social natural, el cual determina las
respuestas de sus miembros a través de estimulos del exterior

A\

y el interior su organizacidén y estructura tamizan vy
califican la experiencia de los miembros de 1la familia”
(Minuchin 1977, p.27). Ademds tiene un objetivo interno el
cual consiste en dar proteccidn psicosocial a sus miembros y
uno externo que cumple con la acomodacidédn de sus miembros a
una cultura y la transmisidén de ésta a sus miembros (Minuchin
1977) .

La familia puede ser vista como un subsistema dentro de

Ssistemas mas amplios como el social, y a su vez contiene
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subsistemas, siendo cada uno de los individuos pertenecientes
a ésta un subsistema; ademas pueden organizarse subsistemas a
partir de las diferencias generacionales, diferencias
culturales en cuanto a los roles de género y/o por
diferencias en los lazos de sangre y la historia entre los
padres, entre otras; estos subsistemas estdn enmarcados por
limites gque varian en su permeabilidad a otros subsistemas
(Minuchin, Lee y Simon 1998).

Asi mismo Rodrigo y Palacios (1998), plantean retomando a
Lerner (1986), Sameroff (1983) y Bronfenbrenner (1979) que el
sistema familiar posee tres caracteristicas: a) un
Contextualismo evolutivo, lo cual implica que las personas
estdn en una estrecha relacidén con el contexto en el que se
desarrollan, presentandose con el tiempo cambios en 1la
relacidén con dicho contexto (Lerner, 1986, citado por Rodrigo
y Palacios, 1998), Db) tiene un caracter Transaccional,
expresando con esto que las relaciones entre las personas son
bi-direccionales, reciprocas y cambiantes en el tiempo
(Sameroff, 1983, citado por Rodrigo y Palacios, 1998) vy, por
ultimo c¢) tienen un caréacter Ecoldégico y Sistémico, en donde
las relaciones interpersonales forman parte de sistemas més
complejos, los cuales reciben una influencia cultural, social

e histdérica (Bronfenbrenner, 1979, citado por Rodrigo vy
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Palacios, 1998). Por lo tanto se puede comprender al sistema
familiar de una manera amplia como “un sistema dindmico de
relaciones interpersonales reciprocas, enmarcado en multiples
contextos de influencia que sufren procesos sociales e
histéricos de cambio” (Rodrigo y Palacios 1998, p,49).

En las diferentes culturas el sistema familiar, expresa el
sentido e identidad de sus miembros, entonces, se puede decir
que representa la matriz de la evolucidn psicosocial de 1los
individuos, caracteristica que implica que debe adaptarse a
las transformaciones de 1la sociedad, asegurando al mismo
tiempo una cierta continuidad en las relaciones <con la
cultura (Cusinato, 1992).

En todas las culturas, la familia imprime a sus miembros
un sentimiento de identidad independiente, es decir que la
familia programa y moldea la conducta del nifio (a) durante el
proceso de socializacidén, forjandose el sentido de identidad
en la infancia por el sentimiento de pertenencia a una
familia especifica (Minuchin 1977).

Los modelos sistémicos de funcionamiento familiar, como lo
menciona Rolland (2000), consideran que las familias se
enfrentan a tres tipos de tareas vitales, las bdsicas, como
pueden ser la obtencidén de comida y vivienda; de desarrollo,

las que se relacionan con los procesos de transicidén del
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ciclo vital Y, las azarosas, como enfrentarse a
acontecimientos inesperados tales como enfermedad %
discapacidad.

La familia en su configuracidén es determinante en 1los
roles de cada miembro, ayudando a llevar a cabo sus
funciones, es decir que la familia es un sistema que propone
a los miembros diferentes tareas, en el caso de los padres
contribuye a: 1) su formacibén como personas adultas,
facilitando 1la construccidédn de un sentido de si mismo,
viviendo cierto grado de bienestar psicoldgico tanto en 1la
cotidianidad como en situaciones que pueden resultar
estresantes, 2) la estructura familiar se presenta como un
escenario donde se aprende a afrontar retos, asumir
responsabilidades y compromisos, orientando a los padres
hacia una dimensidén productiva, con posibilidades de
realizarse vy fortalecer recursos personales, preparandose
para futuros retos y dificultades, 3) permite los encuentros
intergeneracionales, habiendo la posibilidad de entrelazar el
pasado (representado por abuelos y personas mayores) con el
futuro (hijos, sobrinos y nietos) habiendo la oportunidad de
contrastar la visién propia del mundo con la de otros, y por
altimo 4) se convierte en una red de apoyo social,

fundamental para transiciones vitales, siendo un espacio
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seguro que permanece abierto, ante situaciones cambiantes,
ofreciéndose como una continuidad personal.

Asi mismo el sistema familiar ofrece satisfacer ciertas
funciones basicas a los hijos (as), principalmente hasta el
momento en que estos hayan desarrollado una independencia del

nucleo familiar. Es asi como la familia ofrece:

1) la supervivencia de los hijos, su sano crecimiento y
socializacidén en las conductas bdsicas de comunicacidén, didlogo y
simbolizacidén, esto ©posibilita beneficios fisicos, ademas de
psicolégicos, 2) brinda un clima de afecto y apoyo, lo cual es
fundamental para establecer relaciones de apego, las cuales a la
vez promueven un desarrollo psicoldgico sano, al tener un sistema
que Dbrinde apoyo y seguridad ante situaciones de tensiébén, 3)
proporciona estimulacidén desarrollando y fortaleciendo capacidades
para relacionarse adecuadamente con el entorno fisico y social,
respondiendo a las exigencias del mundo exterior, y por ultimo, 4)
propician la apertura hacia otros contextos educativos que

compartirdn la labor educacional de los hijos, (Rodrigo y Palacios

1998, p,35).

Estos planteamientos conciben a la familia como un sistema
imprescindible en el desarrollo personal y social, ademas de
ser un sSistema dindmico 'y adaptable a las diversas
circunstancias.

Para entender mejor lo que implica para un sistema

familiar el nacimiento de un miembro con Pardlisis cerebral,
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es 1importante comentar gque ésta se encuentra viviendo 1la
transicién del nacimiento de un hijo (a), lo cual implica un
enfrentamiento a las caracteristicas inesperadas de éste, va
que con este acontecimiento los padres se relacionan con tres
bebés: el de sus suefios y fantasias, el feto gque aungue no es
visible es real y ha mostrado una personalidad con el paso

del tiempo y por uUltimo, el recién nacido que pueden tocar,

ver y oir (Brazelton y Cramer, 1993). Como es planteado por
Tallis et al. (2002) en el libro Trastornos del desarrollo
infantil: algunas reflexiones interdisciplinarias:

“habitualmente los padres comienzan sus fantasias més
esperanzadas durante el embarazo; los temores son prontamente
alejados, este hijo por llegar es depositario de los mejores
anhelos acerca de su futuro. En este momento el impacto de
una realidad distinta frente a un hijo discapacitado
desorganiza y desarma esas proyecciones” (p. 21). En este
momento la familia debe habituarse, no solo a la llegada de
un nuevo miembro, sino a las particularidades de éste, 1o
cual implica un reto desconocido para el sistema (Rodrigo vy
Palacios 1998, p,35).

La familia como estructura compleja y articulada ante una

anomalia grave como es la discapacidad, puede presentar
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amenazas en varios aspectos de su compleja organizacidn
(Sorrentino, 1990).

Segun Ashby (1960), citado por Hoffman (1987), existen dos
tipos de cambio que puede enfrentar un sistema: los cambios
de primer orden, los cuales hacen referencia a “las
fluctuaciones menores de un estado a otro, dentro de limites
de un comportamiento que ya estadn fijos”; y los cambios de
segundo orden implican el “refijar las reglas de aquellos
limites que habitualmente requieran una transformacidén”, este
tipo de cambios surge debido a la movilizacidédn de factores
internos o externos, de las reglas que imperan en el sistema
y en donde los comportamientos habituales ante los cambios ya
no funcionan o no son aplicables. Es importante mencionar que
los cambios de segundo orden pueden hacer parte de 1la
evolucidén de un sistema a través del paso del tiempo.

Es asi como las familias se encuentran sometidas tanto a
presiones internas como externas como las que reconoce
Minuchin (1977) que pueden ser estresantes para el sistema
familiar, estas son: 1) Contacto estresante de un miembro con
fuerzas extrafamiliares, en donde la familia siente 1la
necesidad de adaptarse a las nuevas circunstancias de un
miembro familiar especifico, 2) contacto estresante de 1la

familia en su totalidad con fuerzas extrafamiliares, asi la
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totalidad de la familia deberd adaptarse al suceso que los
estd influyendo, 3) estrés en los momentos transicionales de
la familia, aqui se encuentran las fases de transicidn
naturales de la familia que requieren negociaciones de nuevas
reglas al interior del sistema y 4) estrés referentes a
problemas de idiosincrasia, se presenta cuando areas
determinadas de la familia dan lugar a pautas transaccionales
disfuncionales. Como lo comenta Rolland (2000) es importante
tener en cuenta que las tensiones psicosociales a las que se
enfrenta una familia cuando uno de sus miembros sufre una
afeccidén crénica o discapacidad pueden igualar las tensiones
fisicas del paciente.

La familia desde la teoria sistémica, es entendida como un
sistema abierto (Cusinato, 1992) , y es wvista por Jackson
(1957 citado por Cusinato, 1992) como una “entidad
tranquilizante y protectora porque tiene como objetivo la
propia estabilidad y auto conservacidén, conseguida mediante
procesos de regulacidén homeostdticos orientados a contener
las sacudidas que proceden de dentro y fuera del sistema” (p,
240); como homeostasis se entenderd un estado hipotético en
donde el cambio en cualquier miembro familiar se vera
reflejado en cambios en los otros miembros de la misma

(Sanin, 1982).
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Este equilibrio es dindmico y es producto de interacciones
repetitivas, las cuales le permite a cada uno de los miembros
del sistema familiar cumplir funciones especificas que
definen su identidad, que el sistema se encuentre en
equilibrio asegura la continuidad del sistema, sin embargo,
la familia tolera ciertos estados de desorganizacidén para
pasar de un equilibrio funcional al desarrollo de un nuevo
equilibrio (Hoffman, 1971, citado por Fishman vy Bernice,
1988)

Cuando la familia se enfrenta a modificaciones o peligros
de modificaciones como lo pueden ser la separacidén de 1los
padres, la muerte de algin miembro, el nacimiento de un hijo
(a) o que éste tenga algun tipo de discapacidad, como
paradlisis cerebral, este sistema, como lo plantea Haley (1962
citado por Cusinato, 1992) puede realizar una serie de
estrategias homeostdticas con el fin de oponerse a la
informacidédn trastornante, buscando aminorarla o modificarla,
es decir el sistema realiza procesos de adaptacidén para
ajustarse al hecho novedoso que amenaza al statu quo
(Cusinato, 1992). Estos mecanismos homeostédticos, que actuian
inmediatamente después de qgue se presenta el desequilibrio,
se presentaran con mayor frecuencia si el sistema tiene un

alto nivel de eventos que puedan producir desequilibrio. En
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familias que tienen un hijo (a) con paradlisis cerebral, esta
particularidad puede ser un evento que produzca el
desequilibrio.

Al afrontar 1la realidad de un hijo (a) que presenta
dificultades fisicas y mentales, Polaina, Abad, Martinez vy
del Pozo (2000) explican que “las familias son las primeras y
més afectadas por la enfermedad, y de ellas dependen, en
buena medida, la evolucidén y el prondéstico de los enfermos”
(p.34) E1 significado que la familia le de al diagnéstico de
Pardlisis cerebral de su hijo (a), influird en los Jjuegos
familiares (Sorrentino, 1990). La forma en la gque los padres
o familia signifiquen esta particularidad del neonato,
dependera sustancialmente de sus propias historias
personales, de su psiquismo, de factores sociales, culturales
y religiosos. Sin olvidar que en la historia de la humanidad
los discapacitados han sido vistos desde enviados de Dios
hasta del demonio; de igual forma algunos padres pueden
reprochar 1la condicién de su hijo (a) como un fracaso
bioldébgico -un hecho que puede herir la autoestima de 1la
pareja- mientras que otras familias llegan a sentirse
elegidas para la crianza de un nifio (a) unico (Tallis et al.,

2002) .
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El criar a un nifio (a) con dificultades fisicas puede
verse como un desafio para los padres, un reto gue como
plantean Marshak, Seligman vy Prezant (1999, citados por
Liora, 2001) “normalmente requiere de cantidades de energia y
esfuerzos para la familia entera, ademds de un periodo largo
de tiempo” (p.358) . La manera en gue se asuma la
particularidad del hijo (a) dependerad también de las
fortalezas familiares entendidas como las plantean Williams,
Lindaren, Rowe, Van Znadat vy Stinnet (1985, citados por
Polaino-Lorente vy Martinez, 2000) “patrones de relacidn,
habilidades, competencias interpersonales, caracteristicas
sociales y psicoldégicas, que dotan a las familias de un
sentido de identidad positivo, promueven la satisfaccidén de
sus necesidades y la interaccidén entre los miembros
familiares, potencian el desarrollo del grupo y aumentan las
habilidades para hacer frente a los problemas y a las crisis”
(p. 36-37).

Aunque no se puede establecer una reaccidn Utnica de parte
de la familia y de los padres del recién nacido con paralisis
cerebral, Tallis et al. (2002), exponen que los padres
normalmente cruzan las siguientes fases después de conocer
que su hijo (a) tiene parédlisis cerebral: “rechazo inicial al

diagnéstico, negativismo, buUsquedas alternativas médicas o
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esotéricas, aceptacidn, depresidbn, reconstitucidén o no de su
entereza personal” (p.22). Este proceso de reorganizacidén por
parte de la familia es lento y cambiante, debido a que las
circunstancias evolutivas del desarrollo del nifio (a)
implican cambios paulatinos a los que la familia debe
adaptarse (Sorrentino, 1990).

Aungue se describe este proceso genérico, se debe aclarar,
como lo menciona Walsh (1993, citado por Rolland, 2000),
existen diversas maneras en que las familias se adaptan
exitosamente a la enfermedad y a la discapacidad, mostrando
una amplia gama de “estilos familiares de funcionamiento,
multiculturales vy diversos que son compatibles con un
desarrollo familiar normal vy saludable” (p.23). De igual
forma las familias tienen A&reas de relativa fortaleza vy
vulnerabilidad y su adaptacidén a las demandas psicosociales
puede tener una amplia variacidédn (Rolland, 2000).

Para comprender el por qué de la importancia dque la
familia tiene, el planteamiento se basa en el presupuesto de
que ésta es parte de los sistemas sociales, sobre los cuales
se considera que sus miembros y la misma estructura se
interrelacionan y son interdependientes; por lo tanto, como
comentan Polaina, Abad, Martinez vy del Pozo (2000) ™“los

cambios que se producen en cada uno de ellos reverberan vy
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suscitan ciertas modificaciones en las otras unidades del
sistema” (p. 35). Es asi como cobra tanta importancia el
sistema familiar al que el infante pertenece, teniendo en
cuenta que las modificaciones que se dan al interior del
sistema familiar se producen en doble via, se considera que
la enfermedad del bebé afecta a su familia, pudiendo ser un
factor estresante para ésta, como plantean Polaina, Abad,
Martinez y del Pozo (2000) ™“La presencia de un hijo con
alguna minusvalia, fisica o psiquica, temporal o permanente,
constituye un factor potencial que ©puede perturbar el
funcionamiento familiar”; y en cuanto al bebé, de la manera
en que la familia enfrente y comprenda la particularidad de
su hijo (a) contribuird a la salud o a la no mejoria del nifo
(a) .

Puyuelo y Arriba (2000), encuentran el papel de la familia
y el entorno social del menor <con paralisis cerebral,
significativo para que se puedan desarrollar estrategias, al
igual que recalcan la importancia de que la familia no sélo
se centre en aspectos médicos, tratamientos farmacoldgicos,
traumatoldgicos, fisioterapia, revisiones de oftalmologia,

ANY

etc., sino que también, como ellos lo dicen: es muy
importante que desde pronto el nifio con paralisis cerebral

tenga contacto con el méximo posible de familiares, amigos,
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vecinos y que se 1integre en las dinamicas de su barrio,
pueblo o circulo social de la familia” (p. 13).

En los nifios (as) sin problemas neuroldgicos, la
influencia se da en relacidén inversa a la edad, es decir
entre mayores sean estos nifios (as) menor es la influencia de
la familia y empiezan a cumplir este papel otros actores
sociales como la escuela y grupos de pares. En los nifios (as)
con paralisis cerebral la familia primero y posteriormente
compartida con la escuela, mantienen una responsabilidad
durante mas tiempo como un determinante en el desarrollo.
Esto se da porque el desarrollo de las habilidades
cognoscitivas y comunicativas en los nifios (as), se basa en
la capacidad de exploracién del medio que tenga, la
interaccién con todo lo que lo rodea y la asimilacién,
organizacidén e integracidén en beneficio de su desarrollo de
todas estas experiencias; en los nifios (as) con Paralisis
todos estos aspectos son igualmente importantes, pero muchas
de estas habilidades ©pueden encontrarse disminuidas ©
bloqueadas debido en parte a su lesidn neuroldgica, los nifios
(as) con esta condicidén necesitan que las personas que 1los
rodean les ayuden en relacidén con el Jjuego, la manipulacidn

del entorno o la comunicacidén (Puyuelo y Arriba, 2000).
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Es 1mportante resaltar que la persona que presenta
paradlisis cerebral, no sélo tiene las dificultades motoras ya
mencionadas (Puyuelo y Arriba, 2000; Moreno et al., 1998;
sino que también, existe una serie de estigmas sociales que
afectan las relaciones de quien padece la enfermedad con su
entorno social, con su familia; al igual que el entorno
social y su familia con la persona que padece la enfermedad
(Tallis, Blanco, Catténeo, Innocenti, y Marrdn, 2002). Esto
se refleja en que aquellos con discapacidades tienen un
riesgo tres veces més alto, que 1la poblacidédn normal, de
padecer alteraciones psicoafectivas y desajustes sociales.
Como lo plantean Tallis et al. (2002) “las causas de estos
trastornos se derivan del impacto de la discapacidad en la
familia que distorsiona las relaciones tempranas madre-hijo,
la conciencia individual de 1la limitacidédn motora vy la
afectacién de la autoestima frente a la estigmatizacidén y a
la segregacién social” (p. 21).

Ademéds estos autores encuentran que durante los primeros
meses de vida del bebé con pardlisis cerebral, la madre puede
encontrarse con un sentimiento de duelo causado por la
diferencia, en la mayoria de los casos, existente entre el
bebé que se imaginaba iba a nacer y el real con

discapacidades.
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Hasta este punto se ha abordado el tema de la discapacidad
fisica y psicoldégica que pueden presentar las personas dque
tengan la condicién de pardlisis cerebral, de igual forma se
trato el tema de la familia, comprendida como un sistema, con
el fin de entender cdmo la presencia en ésta de un miembro
con paradlisis cerebral puede afectar sus dinadmicas vy 1los
juegos familiares que se dan en su interior.

Antes de continuar con el tema de las narrativas se
considera importante mencionar concisamente la tematica de la
comunicacidén, buscando una aproximacidédn a la forma en que
interactian los miembros del sistema familiar.

Comunicacion

Waltzlawik, Beavin y Jackson (1981) plantean que la vida
humana y el orden social no se darian sin la comunicacidén, 1lo
cual Satir (1991) ejemplifica con la siguiente analogia “Weo
la comunicacidén como una enorme sombrilla que cubre y afecta
todo lo gque sucede entre los seres humanos”; es indiscutible
para estos autores que desde el comienzo de la existencia de
cualquier ser humano, éste participa en un proceso que le
permite adquirir las reglas necesarias para poder comunicarse
con otros seres humanos; en palabras de Satir (1991), ”“Una

vez que el individuo llega al planeta, la comunicacidén es el



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral 49
debido a la hipoterapia

factor determinante de las relaciones que establecera con los
demds, y lo gque suceda con cada una de ellas en el mundo”.

El estudio de la comunicacién humana se lleva a cabo en
tres A4reas: la sintéctica, semantica vy la pragmatica,
Waltzlawik, Beavin y Jackson (1981) argumentan que la primera
de estas &reas: “abarca los problemas relativos a transmitir
informacién y, por ende, constituye el campo fundamental del
tedrico de la informacidén” (p. 23). E1 area de la semantica
se preocupa por el significado y, por ultimo, se encuentra la
pragmatica, 4&rea que se enfoca en “.los efectos de 1la
comunicacidén sobre la conducta..” (p. 24) y la relacidn que se
establece entre el emisor y el receptor.

Para aspectos de este trabajo es pertinente retomar la
aclaracién sobre el 4&rea de la pragmdtica que Waltzlawik,

Beavin y Jackson (1981) hacen al respecto:

Debe aclararse desde el comienzo que estos dos términos,
comunicacidén y conducta, se usan virtualmente como sindnimos, pues
los datos de la pragmadtica no son sdélo palabras, (en funcidn de
sus configuraciones y significados) que estidn al servicio de la
sintactica y la seméntica, sino también sus concomitantes no
verbales y el lenguaje corporal.. ..Asi desde esta perspectiva de la
pragmatica, toda conducta, y no sbélo el habla, es comunicacidén, vy
toda comunicaciédn, incluso los indicios comunicacionales de

contextos impersonales, afectan a la conducta. (p. 24)
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Siendo la comunicacidén como lo ©plantean los autores
anteriormente citados, “el aspecto pragmdtico de la teoria de
la comunicacién humana”, las diversas unidades de
comunicacidén, se propone llamar a la unidad comunicacional
singular o conducta, mensaje y a una serie de mensajes
intercambiados, interacciédn.

Basadndose en lo anterior Waltzlawik, Beavin vy Jackson
(1981), plantean que: ya no se maneja una unidad de mensaje
monofdénico, sino que existe un conjunto fluido de variados
modos de conducta, tales como la verbal, 1la postural, la
tonal, entre otras; estos modos limitan el significado gque
los otros pueden atribuirle y teniendo en cuenta que no
existe nada que se pueda oponer a la conducta, Y“En otras
palabras, no hay no-conducta, o, para expresarlo de modo aun
mas simple, es imposible no comportarse.” (p.50) es asi que
entender la comunicacidén como una conducta, implica aceptar
que no se puede dejar de comunicar, tomando sentido de
mensaje la actividad o la inactividad, el silencio o 1la
palabra, los cuales influyen sobre los otros, guienes no
pueden dejar de responder con otra accidn comunicativa.

Como afirman Waltzlawik, Beavin vy Jackson (1981), 1la
comunicacidén tiene un aspecto referencial o de contenido, en

el cual se encuentran los datos de ésta y, otros aspectos
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conativo o relacional, que habla del modo en que debe
entenderse dicha comunicacién. El primer aspecto hace
referencia a la comunicacién digital o comunicacién verbal,
la cual wutiliza palabras <con el fin de nombrar algo,
planteando una relacidédn entre nombre y cosa nombrada que se
encuentra preestablecida arbitrariamente; y el segundo
aspecto hace referencia a la comunicacién analdégica o
comunicacién no verbal, la cual:

A menudo se limita a los movimientos corporales, a la conducta
conocida como kinesia. Opinamos que el término debe incluir la
postura, los gestos, la expresién facial, la inflexidén de la voz,
la secuencia, el ritmo y la cadencia de las palabras mismas vy
cualquier otra manifestacidédn no verbal de que el organismo es
capaz, asi como los indicadores comunicacionales que
inevitablemente aparecen en cualquier contexto en que tienen lugar

una interaccién. (p. 63).

A este respecto Satir (1991) enfatiza en que cuando las
personas se comunican no solo lo hacen sus palabras, también
habla su rostro, su voz y todo su ser, proponiendo dque la
comunicacién se constituye por “lo verbal: Palabras; vy 1lo
corporal/sonoro: expresidén facial, postura corporal, tono
muscular, ritmo respiratorio, tono de voz y gesticulacidén”.

De estd manera los seres humanos se comunican entre si,

tanto con expresiones verbales, como con todo su cuerpo Yy
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actitud de forma no verbal; he aguili 1la relevancia de la
comunicacién en las relaciones interpersonales.
Narrativas

La importancia que White (2002) da a “la oportunidad de
identificar los efectos reales que determinadas maneras de
ser y pensar tienen en las vidas y las relaciones de las
personas” (p.30). Entonces, la manera en que se significa la
vivencia de tener un miembro familiar con Pardlisis Cerebral
que estd en un proceso terapéutico en Hipoterapia, puede
influir en las interacciones familiares, siendo las
narrativas uno de los medios que permite aproximarse a éstas,
sobre el cual se ahondard en las siguientes lineas.

Para comprender la modalidad narrativa de pensamiento vy
mas adelante la concepcidédn narrativa del self, es importante
entender que “la actividad humana que se lleva a cabo de
manera mas inexorable, en publico y en privado, despiertos y
dormidos, es la del lenguaje” (Goolishian y Anderson, 1994.
p, 296). Ademas el Construccionismo Social, encuentra que el
lenguaje tiene las siguientes caracteristicas: “construye el
mundo, no lo representa” (p, 271), “su funcidén primaria es la
construccién de mundos humanos, no simplemente la transmisién
de mensajes de un lugar a otro” (p, 272) “las personas se

encuentran inmersas en el lenguaje, no hay nada fuera de é1,
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si lo hay, no nos es posible conocerlo” (Gadamer, 1975,
citado por Pearce, 1994. p, 272) y “el lenguaje forma parte
de todas nuestras actividades” (p, 273), en el sentido que
las impregna (Pearce, 1994), es decir gque el lenguaje no es
un segmento de la vida sino que la atraviesa.

De igual forma Maturana (1991) expone que los seres
humanos viven en cotidiana imbricacidén con el ser de otros,
siendo seres sociales, en el texto ;Cudndo se es humano?
(1997) comenta que los seres humanos son seres culturales,
que por medio de la posibilidad de wvivir permanentemente en
el 1lenguaje -lenguajear-, lo que permite el proceso de
culturalizacidn, sustentando también que las culturas son
redes de conversaciones, maneras de vivir que cobran forma
con el entrelazamiento del lenguajear y emocionar, implicando
la inmersién en el lenguaje el vivir en una vred de
conversaciones. Este postulado ubica al lenguaje en un lugar
central en la construccién del individuo y la manera en la
que se significan las experiencias.

Retomando la postura de Anderson y Goolishian (1988) y de
Maturana (1991) el lenguaje se relaciona con los sistemas
humanos de dos maneras: como “mecanismo fundamental de
interaccidén en el operar de los sistemas sociales humanos”

(Maturana 1991, p. 119), vy otra como generado por 1los
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sistemas humanos, ya que éstos generan lenguaje y significado
en forma simulténea (Anderson % Goolishian, 1988) .
Continuando con la relacidén entre el lenguaje y los seres
humanos, Anderson y Goolishian (1988) agregan dque “la
comunicacién y su discurso definen la organizacidn social: es
decir, un sistema sociocultural es el producto de 1la
comunicacién social y no la comunicacidén un producto de la
organizacidén. Por lo tanto cada sistema humano es un sistema
lingiiistico y comunicativo” (p, 372), en este caso la familia
es un sistema lingiistico.

White (2002) plantea el concepto de “la vida como relato o
narrativa” (p, 17), afirmando con esto que los seres humanos
son interpretantes, que interpretan las experiencias a medida
que las viven, siendo esto posible gracias a un marco de
inteligibilidad el cual, constituido por las narrativas,
brinda wun contexto para la experiencia vy posibilita la
atribucién de significado, determinando, como lo comentan
Epston y White (1993), el significado que se atribuye a ésta,
por lo tanto, segun Anderson (1997) se le da significado -
interpretaciones y comprensiones- a las experiencias a través
del lenguaje y este significado a su vez estd construido
lingliisticamente y en comin a través del lenguajes tanto de

lo dicho como de 1lo no dicho. Estos significados no son
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neutrales en cuanto a los posibles efectos en la vida de las
personas, sino por el contrario, “wivimos a través de los
relatos que tenemos sobre nuestras vidas, gue estas historias
en efecto moldean nuestras vidas, las constituyen vy las
abrazan” (White, 2002. p, 18).

En este marco de referencia, la mismidad o el si mismo
(self) es entendido como una expresidén, un ser y un devenir a
través del lenguaje y de la narracidédn, de esta manera hay
tantas posibilidades de si mismo, como aquellos que pueden
estar inmersos en las conversaciones de 1los narradores, por
lo tanto la mismidad es cambiante, sin encontrarse
determinado por un lugar geografico o un momento temporal
(Goolishian y Anderson, 1994)

Payne (2002), comenta con respecto al planteamiento
anterior de White que los relatos, por medio de los cuales se
da sentido a la experiencia, estdn influidos por factores
culturales y sociales. Es asi como el significado de lo que
se vive se haya en constante didlogo con los significados vy
experiencias de los otros. Como lo expresa Shotter (1990,
citado por Pearce, 1994) los actos que una persona realiza
son “co-construidos” (p, 277) en la interaccidén social con
otros. A este respecto Goolishian y Anderson (1994) sostienen

que “los seres humanos siempre se han contado historias entre
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si y han escuchado lo que los demds le contaban; y siempre
hemos comprendido qué somos y quiénes somos a partir de las
narraciones que nos relatamos mudamente” De esta manera es
gracias al contacto con los otros qgue las experiencias se
retroalimentan y modifican. Para Gergen (1994, citado por
Anderson, 1997) “los términos y las formas por las cuales
alcanzamos la comprensién del mundo y de nosotros mismos son
artefactos sociales, productos histdéricos vy culturales de
intercambios entre la gente” (p, 202).

Debido a este proceso social, que se vive en forma de
relato, Gergen (1996) propone que la identidad no es una
adquisicidén de la mente, sino que es una construccidn de las
relaciones del individuo con las personas que lo rodean; es
asi que el yo es “una narracidén que se hace inteligible en el
seno de las relaciones” (p. 231), esta narracidn se construye
tanto de los relatos propios sobre si mismo, como de 1los
relatos de los otros acerca del individuo.

Segun lo anterior el interés para esta investigacidén es
conocer las narrativas de los padres sobre su hijo (a) con
Pardlisis cerebral, en tanto que estas narrativas llegan a
formar parte de la identidad del otro y a su vez, es desde
estas narrativas que los padres se relacionan con su hijo

(a) . De ahi 1la importancia de conocer vy determinar que
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cambios se dan a partir de hipoterapia en las narrativas de
los padres sobre su hijo (a) y qué efecto tienen estos
cambios en la forma de relacionarse con él.

Asi Dbien, las narrativas o relatos proporcionan el marco
que hace posible interpretar las experiencias (White, 2002) vy
a su vez cumplen el papel de organizar temporalmente estas
experiencias, en secuencias coherentes con el mundo gque rodea
a las personas y con si mismas, esta coherencia con la que la
persona se cuenta y le cuenta a los demds de si mismas es lo
que, segun Goolishian vy Anderson (1994), constituye “la
identidad o continuidad” que se concibe como la mismidad.
Como afirman Epston y White (1993) “las experiencias
especificas de sucesos del pasado y del presente, vy de
aquellas qgue se prevé ocurrirdn en el futuro, deben estar
conectadas entre si en una secuencia 1lineal, para dque la
narracidén pueda desarrollarse” (p, 27). El qgque se siga una
secuencia coherente, permite que la persona dé un sentido de
continuidad vy significado en su wvida, apoyandose en la
narrativa para poder ordenar la cotidianidad e interpretar
las experiencias posteriores, como proponen Epston y White
(1993) “todos los relatos tiene un comienzo (o historia), un

medio (o presente) y un fin (o futuro)” (p, 27).
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Hasta ahora se ha visto la importancia de los relatos o
narrativas en la manera de comprender el mundo, sin embargo
como expone White (2002), “la vida es multi-relatada” (p,32),
por lo que ademas de los relatos dominantes, existen sub-
relatos, 1los <cuales Dbrindan a las personas un punto de
entrada para el trabajo de reescribir 1la vida, vya que en
algunas ocasiones existen experiencias que son dificilmente
inteligibles por via de los relatos dominantes.

Terapia asistida con animales

La relacidén entre seres humanos y animales se remonta a la
prehistoria y atraviesa todas las culturas, ya sea porque los
animales eran utilizados como fuente de alimento, sus pieles
como vestimentas, o al rendirle rituales y cultos. Se asume
que los animales se instalaron en las casas definitivamente
con la sedentarizacidén, el desarrollo de la agricultura y la
domesticacidédn de éstos, cosa que los arquedlogos calculan
ocurrié hace unos 10000 afios.

Como un testimonio de dicha relacidén estd la cultura Maya,
en ella los dioses, gque eran energias invisibles e
impalpables, se representaban con rasgos animales y se creia
que encarnaban en éstos para manifestarse ante los humanos.

EI dios celeste, que es el supremo, es un dragbn, mezcla de
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ave y reptil; el Sol podria encarnar en una guacamaya, un
colibri o un jaguar (Garza, 2000).

Otra cultura que sirve como ejemplo de esto, es la
civilizacidén del antiguo Egipto, en la cual el gato alcanzd
la sacralizacién, fueron adorados y estaban bajo la divina
proteccidén de Bastet, diosa que tenia forma de gato (Tovar,
2002). Lo anterior ejemplifica gque los humanos tienen una
tendencia a afiliarse con la naturaleza y con otros animales.

Para entender mejor 1la forma en que los humanos se
relacionan con su entorno natural -animal y vegetal- es Gtil
hacer referencia a la hipdtesis planteada en 1984 por Wilson
sobre la biofilia, la cual sostiene que la inclinacidén de 1los
seres humanos a afiliarse con la vida y los procesos de 1la
vida -funciones ecoldégicas vy estructuras- tiene una raiz
bioldbgica, hace parte del legado evolutivo de la especie vy
estd asociada «con las ventajas evolutivas vy el ajuste
genético (Paramo, 1999); es inconcebible gque este entorno
natural no haya moldeado los aparatos cognoscitivos vy
emocionales de los humanos (Fawcett y Gullone, 2001) al igual
que los humanos han influido, moldeado y transformado sus
entornos naturales.

Wilson (1984, citado por Arias, 2002) fundamenta su

planteamiento en las raices evolutivas de la especie humana,
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afirmando que dicho proceso, que comienza con el Homo Habilis
y termina dos millones de afios después con el Homo Sapiens
Sapiens, se llevd a cabo durante més de 99% en un contacto
intimo con la naturaleza, en hédbitat wvariados como bosques,
planicies 'y costas, razén por la <cual el ser humano
desarrolldé un fuerte nexo con la naturaleza, evolucionando el
cerebro del Homo sapiens sapiens en un ambiente natural.

Con el fin de explicar con mayor claridad cémo la especie
humana se ha relacionado con otras especies, se puede retomar
la explicacidén que Korand Lorenz (1976) ofrece en su libro
Cuando el hombre conocié al perro, sobre el origen evolutivo
del perro doméstico y su vinculacidén con la especie humana.
Lorenz sugiere que en el paleolitico, cuando los humanos
vivian en hordas trasladandose de un lugar a otro, escapando
de inminentes depredadores u otras tribus de mayor fortaleza
con guienes disputaban los territorios de <caza, de igual
forma tenian que buscar alimento, armados con lanzas, arcos y
flechas. Caminaban escoltados por chacales, aun sin ser
conscientes, los humanos se velan favorecidos por 1los
servicios que en 1las noches prestaban estos animales como
centinelas, ya que sus aullidos anunciaban la proximidad de

cualgquier otra fiera.
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Este proceso evolutivo continudé hasta el momento, en el
que aquel chacal se ha convertido en un perro doméstico fiel,
que habia renunciado a su vida salvaje asegurando
tranquilidad, alimentacidén, pertenencia a una manada Yy una
supervivencia exitosa.

Esta explicacién muestra cémo pudo ser el largo proceso
con una especie animal, sin embargo éste pudo ser similar con
las otras especie animales que la humanidad ha domesticado,
en la busqueda de beneficios que resultan ser mutuos.

En lo concerniente a 1la historia de 1la relacién del
caballo y el hombre, el ser humano prehistdédrico gque hace
miles de millones de afios caminaba por las llanuras Europeas
y Asidticas, los caballos no eran mas que una pieza de caza
para servir de alimento, aunque su velocidad de galope no
permitia abatirle facilmente con los medios rudimentarios de
entonces, mas tarde la astucia y las emboscadas preparadas
por el hombre permitieron hacerse de las manadas de caballos
que cailan bajo los certeros golpes de los cazadores (Cuellar,
1992). Cuando 1los humanos dejaron de deambular por las
planicies volviéndose sedentarios, se dedicaron a la
agricultura y ganaderia, dejaron de perseguir para la caza a
las manadas de caballos, viéndose disminuida la interaccidén

entre estas dos especies, esto durdé hasta la edad de bronce,
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en donde los seres humanos se percataron de que el caballo
podria convertirse en un elemento utilitario y no sbélo como
alimento, empezando a emplearse como elemento de ayuda en el

trabajo (Cuellar, 1992).

Cualquiera que haya sido y sea el uso que se le de al
caballo, una de las cualidades que se admira de este animal
son sus grandes facultades atléticas mejoradas a lo largo de
su historia evolutiva. Ha sido motivo de muchos estudios,
debido a la precisidén de sus movimientos y la posesidn de una
gran fuerza, velocidad y resistencia, como lo mencionan (Snow

y Valberg, 1994, citados por, Serrano y Rivero, 1997).

Ademéds de estas evidencias histdéricas que apoyan la
hipbétesis de la Biofilia, en la actualidad hay tendencias
que demuestran dicha hipdtesis, por ejemplo Tovar (2002),
en su articulo EI insdlito mundo de las mascotas, brinda
una muestra de cdémo en culturas no occidentales, existe
relacién entre los seres humanos y su entorno natural,

siendo mutuos beneficiarios.

Los esquimales no pueden sobrevivir en la rigurosidad del clima
adrtico sin la ayuda de sus perros de trineo. Igual ocurre con los

camellos y dromedarios en los desiertos de Africa y Asia (p. 251).

Kellert (1993, citado por Paramo, 1999) identifica cuatro

tipos de beneficios de caracter adaptativo sobre el wvinculo
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de las personas con los animales: 1) soporte emocional vy
seguridad, 2) sociabilidad y afiliacién, 3) autoestima vy
autorrespeto y, 4) recuperacidén de la salud fisica y mental.
Estos diferentes beneficios se observan claramente con 1los
animales de compafila o con los animales de servicio como lo
perros guia, es asi como por ejemplo en aquellos casos de
pérdida de seres queridos, etapas de transicidén, el poder
cuidar de alguien eleva los autoconceptos vy reafirma el
sentirse querido.

El wvinculo afectivo gque surge entre las personas y 1los
animales -mascotas- le ofrece a las primeras un Dbienestar
fisico y psicoldédgico, como lo comenta Becker (2003), esta
conexién saludable y afectuosa le brinda a las personas una
disminucién del estrés ya que disminuye el ritmo cardiaco vy
la presidén arterial; las mascotas también ayudan a reducir el
aislamiento vy la depresidén gracias a su papel como
rompehielos sociales. Tal wvez uno de los elementos méas
importantes de esta relacidén sea el poder cuidar a otro ser
vivo, en palabras de este autor "cuando una persona enferma
se estd sintiendo desconectada con el mundo e incapaz de
cumplir con sus <responsabilidades normales, la mascota
demuestra que hay alguien que la sigue necesitando y qgue su

presencia seria extrafiada terriblemente" (p. 8).
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Otro de 1los beneficios que tiene la relacidn entre las
mascotas y sus duefios segun Albert y Bulcroft (1988, citados
por Sable, 1995) es que éstas pueden ser un sustituto
emocional, ya que pueden dar y recibir afecto, lo cual puede
contribuir a mantener un buen &nimo cuando la persona se
encuentra sola o atravesando un periodo de transicién
dificil, tales como el divorcio, la viudez y el fendémeno de
nido vacio. Esto es corroborado por los resultados que arrojd
la investigacién de Muschel en el afio de 1984 (citado por
Sable, 1995), en la que se entrevistaron 81 mujeres que
habian enviudado en 1los Ultimos tres aflos, este estudio
explord las variables relacionadas al ajuste siguiente a la
pérdida de su esposo; las mujeres que tenian mascota,
especialmente perros )\ gatos, reportaron niveles
significativamente mas Dbajos cuando respondian a items
especificos sobre el sentimiento de soledad.

En la actualidad las personas empiezan a considerar a las
mascotas como un miembro de la familia (Fawcett y Gullone,
2001) esto se evidencia en un estudio realizado por Albert vy
Bulcroft (1988, citado por Sable, 1995) en donde buscaban
indagar por el rol psicoldégico y emocional gque tenian las
mascotas en un Area urbana, para lo cual le aplicaron a 612

adultos por via telefdnica una entrevista, la cual constaba
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de 12 items, de 1los cuales nueve Dbuscaban identificar el
vinculo con las mascotas. El1 resultado gque encontraron de
este estudio fue que las mascotas son consideradas miembros
importantes de la familia, lo cual se basa en las grandes
demostraciones de afecto que se presentan entre estas y su
duefo.

Este contacto cercano vy vital ayuda a comprender la
relacidén que se puede llegar a establecer entre el paciente y
el animal -caballo- dentro de aquellas terapias que cuentan
con la participacién de animales, teniendo en cuenta, como
afirma Wilson, que esta tendencia hacia el mundo natural
existe todavia, siendo imposible borrar millones de afios de
historia genética en el corto periodo en que la humanidad ha
vivido en centros urbanos.

Es asi como en los ultimos afios ha crecido
considerablemente el interés en cuanto a la capacidad
terapéutica de los animales, tanto en el admbito de la salud
fisica como emocional de las personas (Montserrat, 1999). Se
puede considerar este interés por la Terapia Asistida con
Animales como expresién de la hipdtesis planteada por Wilson
sobre la tendencia de los humanos a afiliarse a un medio
ambiente natural y a otras especies no humanas; de igual

forma este vinculo establecido durante miles de afios entre el
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ser humano y los animales, puede enriquecer y facilitar el
proceso de esta técnica de intervencidén, como afirman
Palomino y Gaitan (2004) “En el campo de la hipoterapia, el
vinculo es nocidén esencial para un buen desempefio
terapéutico” (p. 360).

La primera vez que se habld de las terapias asistidas por
animales en ambitos académicos fue en 1961 en la Conferencia
Anual de la Asociacidédn de Psicdlogos Americanos, realizada en
la ciudad de New York, cuando Levinson (1997) presentd ante
sus colegas un reporte de casos en los cuales el éxito del
tratamiento fue ampliamente atribuido a las funciones de un
perro, Jingles, en la terapia. De aqui en adelante Levinson
comenzd a incluir a su perro como una ayuda fundamental en
casos de nifios (as) con retraimiento severo. Aungque este fue
el primer suceso documentado académicamente, se puede
retroceder miles anos atréas, a aquella época cuando
Hipébcrates - 460 a. 377 a.J.C- Salvat (1987) quien se
interesdé fervientemente en el campo de la medicina, hacia
especificas recomendaciones de montar a caballo, asegurando
que éste tenia un paso curativo (Salama, 2002).

Asi mismo se han dado a conocer multiples experiencias
sobre los efectos terapéuticos de los animales, uno de 1los

primeros 1informes que se conocen procede del York Retreat,
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fundado en 1792 en Inglaterra donde William Tuke, pionero en
el tratamiento de enfermos mentales sin métodos coercitivos,
observé que los pacientes podian aprender autocontrol si
habia criaturas méds débiles que dependian de ellos, asi el
centro proporcionaba conejos, gallinas y otros animales de
granja representando una mejoria notable en una institucidn
de ese tipo en su época, ya dgque los pacientes pudieron
disfrutar de un entorno mas humano.

Posteriormente en 1867, los animales de compafiia
intervenian en el tratamiento de epilépticos en Bethel
(Bielfield, Alemania), el cual actualmente es un sanatorio de
pacientes aquejados por trastornos fisicos y mentales, donde
cuidar a perros, gatos, caballos, entre otros forma parte del
tratamiento. Méas adelante en 1944, la Cruz Roja
estadounidense patrocindé un programa en el Army Air Force
Convalescent en Pawling (Nueva York) mediante el cual
empleaban a animales para rehabilitar a sus aviadores. En
1948, el Dr. Samuel B. Ross fundd en las cercanias de Nueva
York, la granja Green Chimneys, la cual con los afios se ha
constituido como la institucidédn mundial més prestigiosa
dedicada a la reeducacién infantil y Juvenil mediante
actividades de terapias asistidas por animales. En la granja

los chicos se involucran en el cuidado de los animales y han



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral 68
debido a la hipoterapia

conseguido resultados espectaculares en nifios (as) de
diversos trastornos del comportamiento.

Otra especialidad de la Terapia Asistida con Animales es
la que se realiza con delfines -la delfinoterapia, entendida
como: “una forma de terapia puramente funcional, que no tiene
como fin prevenir ni curar enfermedades, sino sélo
rehabilitar o estimular a personas con desdrdenes en el
sistema nervioso o con trastornos psiquicos” (Maussan, 1995,
citado por Montserrat, 1999) la cual se viene realizando e
investigando desde el afio de 1976 en Inglaterra por el doctor
Doobs quien conducia a un grupo de personas, dJue padecian
fuertes tensiones laborales, hacia alta mar para que
convivieran con delfines en estado salvaje, el propdsito de
esta terapia era propiciar la tranquilidad de los
participantes y disminuir sus niveles de estrés, lo cual se
comprobé6 por medio de andlisis sanguineos realizados
posteriormente en los que se evidenciaba un aumento en la
cantidad de endorfina. Posteriormente por el doctor Nathnson
en 1987 en la ciudad de Miami FL, quien prosiguid con estas
investigaciones, pero centrandose en personas con problemas
del 1lenguaje; actualmente investiga sobre cémo puede el

delfin estimular el sistema inmunoldégico del ser humano,
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investigacién que lleva a cabo con pacientes gque padecen

cancer (Monserrat, 1999).

Hipoterapia

Como se menciondé anteriormente la hipoterapia es una
alternativa de intervencidén terapéutica que mediante la monta
del caballo -monta terapéutica- el paciente aprovecha, el
movimiento tridimensional que caracteriza la marcha del
caballo.

Es ésta wuna alternativa de intervencién clinica se
involucran distintas y variadas disciplinas con el fin de
comprender ampliamente la patologia o disfuncidén de los
pacientes, para brindar un programa de trabajo adecuado que
garantice una intervencidén responsable y ética. Para tener
una 1idea de 1las distintas disciplinas que intervienen vy
enriquecen el trabajo en hipoterapia, Palomino vy Gaitéan
(2004) plantean una serie de aportes desde distintas A&reas
como la medicina, la cual es Util debido a gque muchos de los
casos en los que la hipoterapia interviene tienen un
importante correlato fisioldégico en donde es de gran
importancia realizar un diagndéstico médico vya que esto
permite prever la evolucidn de la patologia y calcular el

punto hasta el cual se puede llegar con el paciente. Ademés
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de esto el seguir un registro permanente por medio de las
Historias Clinicas vy Anamnesis en las gue se consigne
informacidén individual, familiar, social, ambiental %
comercial y que, debido a la especificidad de la técnica, son
ampliadas con informacidén sobre la empatia o no hacia los
animales tanto del paciente como de su familia.

La neonatologia es otro de los aportes de la medicina,
prestando atencidén a informacidn como el parto del paciente,
si este fue natural, inducido, cesérea, de maduracidn
completa o fuera de tiempo; datos que servirdn para prever
posibles fobias, miedos, alergias y en términos generales
para obtener una aproximacidén etioldgica de la enfermedad a
tratar.

Los aportes de la biomecédnica van por su parte, desde el
funcionamiento de aspectos del ser humano como el corazdn, el
fluido sanguineo y la respiracidén, cuestiones qgque se deben
tener en cuenta en la monta terapéutica, hasta 1las
caracteristicas del movimiento del caballo -sus palancas de
marcha, la funcidén de su cuello para el equilibrio- pasando
por el disefio y elaboracién de aperos y arneses, ademéds del
planteamiento de ejercicios y posturas del paciente sobre el

caballo.



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con paralisis cerebral 71
debido a la hipoterapia

La medicina veterinaria es de gran utilidad debido a que
brinda valiosa informacién en la evaluacidén del caballo -
Coterapeuta-, prestando atencién a su comportamiento,
aptitudes y habilidades vy teniendo en cuenta, en la
particularidad de los casos, su tamafio, alzada, color y olor.

La neuropsicologia ha hecho grandes aportes a la
hipoterapia, gracias a ella se conocen los comportamientos
alterados, las escalas de desarrollo, la edad neural, las
pruebas neuropsicoldégicas, la plasticidad cerebral, teorias
como la especialidad, 1la conciencia corporal, 1los procesos
paralelos, y tesis como las de interospeccidn, exterocepcidn
y propiocepcidédn del paciente.

Es importante tener en cuenta que en la hipoterapia actuan
y se 1interrelacionan simultdneamente tres seres vVvivos,
cambiantes, complejos, cuyo medio ambiente, etnia y sociedad
los hacen diferentes, y es precisamente para la comprensidn
de muchas de estas relaciones gue se hace necesario el aporte
de la Biologia.

Gracias a la etologia los hipoterapeutas tienen
herramientas para comprender el comportamiento de 1los
animales con los que trabajan.

La neuroetologia por su parte brinda informacidn acerca de

las conductas de los animales, para este caso del caballo,
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sabiendo ahora por ejemplo que éste aprende informacidn nueva
si se le entrega de la forma debida, ademéds de comprender que
muchas de las conductas denominadas alteradas en los caballos
se deben a un ©problema neural que no fue atendido
oportunamente.

La psicologia asume el campo psicomotriz y perceptual,
desarrollando ejercicios de estimulacidén sensorial y motora.
Una nueva rama de esta es la psicobiologia dentro de la cual
la corriente holistica contempla el intercambio de todos los
niveles de organizacién del ser animado, como lo infra-
organismico % lo extra-organismico, de esta manera
entendiendo al paciente y al coterapeuta como organismos dque
se desempefian en un medio ecoldgico y social. Ademés de esto,
la psicologia <cobra gran importancia a la hora del
diagndéstico, tanto de la patologia del paciente, como de 1lo
acertada que puede o no ser la hipoterapia en cada caso. Asi
mismo es fundamental para comprender las incidencias a nivel
personal y familiar de la afecciédn.

Es conveniente resaltar gque estas diferentes ciencias o
disciplinas ademéas de otras tantas —-fonoaudiologia,
fisiologia, ortopedia, fisioterapia, entre otras- no actuan

de manera aislada, por el contrario su intervencidén es
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interdisciplinaria, complementdndose para tratar al paciente
de una manera integral.

Los principios terapéuticos de la hipoterapia son segun
Gross (2000), principalmente tres: “1) la transmisidédn del
calor corporal del <caballo al cuerpo del Jjinete, 2) 1la
transmisién de impulsos ritmicos del 1lomo del caballo al
cuerpo del Jjinete vy 3) 1la transmisién de un patrdén de
locomocidédn equivalente al patrédn filoldégico de la marcha
humana” (p. 21 a 25).

El primer principio se fundamenta en el hecho de que 1la
temperatura corporal del caballo -38°C en reposo- es mas
elevada que 1la del cuerpo humano, 1lo cual dentro de 1la
hipoterapia cobra gran importancia ante la posibilidad de
utilizar al caballo como instrumento calorifico, facilitando
asi la distensidén y relajacidn de la musculatura, ligamentos
y estimular la sensopercepcidén téctil. Es asi como con la
relajacién vy elongacidén de los aductores se logra una
liberacién del cinturdén pélvico, adquiriendo éste mas
flexibilidad y elasticidad, ayudando de esta manera a la
recuperacién de una posicidédn vertical adecuada; este efecto
distensor se llega a mantener hasta seis horas después de

realizada la terapia (Gross, 2000).
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El segundo principio se da gracias al movimiento del lomo
del caballo el cual estimula por medio de impulsos ritmicos -
al paso se transmiten de 90 a 110 impulsos por minuto, otros
autores como Palomino y Gaitédn (2004) creen que son 180
impulsos- Areas como el cinturdédn pélvico, la columna
vertebral y los miembros inferiores del Jjinete. Los impulsos
son provocados por los musculos lumbares vy ventrales del
caballo, que se contraen y distienden alternadamente en forma
ritmica y regular en el paso y el trote. Los impulsos
fisioldgicos se propagan hacia arriba a través de la columna
vertebral hasta la cabeza, provocando reacciones reequilibrio
y enderezamiento del tronco, lo cual estimula la ereccidn de
la columna vertebral fortaleciendo los musculos dorsales vy
abdominales, se considera que éste es un ejercicio ideal para
la constitucidén de la marcha independiente (Gross, 2000).

El tercer principio es de gran utilidad para pacientes con
disfunciones neuromotoras como la parédlisis cerebral debido a
la dificultad que tienen en la marcha al carecer de
estabilidad y coordinacidén del tronco y la cabeza y aqui
entra a Jjugar un papel fundamental 1la hipoterapia ya que
“ofrece el patrdén fisioldgico de la marcha en forma sentada,
se podria decir gque el Jinete camina sentado sobre el

caballo” (Gross, 2000, p. 27).
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Teniendo en cuenta que la hipoterapia se basa —-entre otras
cosas—- en el movimiento tanto del caballo como del Jjinete es
importante retomar las tres leyes de Newton que lo explican.
La primera plantea que “todo cuerpo conserva su estado de
reposo O movimiento rectilineo wuniforme a menos que sea
obligado a cambiar ese estado por fuerzas que se le apligquen”
(Resnick y Halliday, 1973, p. 129). En la terapia a caballo,
el paciente se encuentra en reposo sobre el caballo y este,
al desplazarse, aplica una fuerza que cambia el estado de
reposo del paciente. Es asi como la misma fuerza que aplica
el caballo debe aplicarla en direccidn contraria el Jjinete.
Sumado a esto, estd el desequilibrio que surge con el
movimiento, ante el que el paciente debe corregir su postura
para mantener cierto equilibrio sobre el caballo.

La segunda ley afirma que “cuando varias fuerzas obran
sobre un cuerpo, cada una produce su propia aceleracidn
independiente. La aceleracidén resultante es la suma vectorial
de 1las diversas aceleraciones independientes.” (Resnick vy
Halliday, 1973, p. 129). En hipoterapia esto se aplica ya que
el efecto del estimulo es aumentar el momento lineal, o
cantidad de movimientos, en el paciente. Es decir, a més

estimulos, mayor cantidad de movimientos o momento lineal en
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el cuerpo del Jjinete con el efecto terapéutico que ello
significa (Palomino y Gaitén, 2004, p. 122).

La tercera ley propone que “a toda accidn se opone siempre
una reaccidén igual; o en otras palabras, las acciones mutuas
de dos cuerpos entre si siempre son iguales y dirigidas a
partes contrarias”. (Resnick y Halliday, 1973, p. 132). Esta
es importante en hipoterapia por el principio de cantidad de
fuerza que se genera, es decir, si el caballo ejerce una
fuerza de una medida, la misma medida se producird por parte
del paciente, lograndose asi una estimulacién efectiva muy
grande, pues si el terapeuta aumenta la velocidad del caballo
y por ende el movimiento aumenta, las fuerzas del paciente se
incrementan. Es importante tener en cuenta que la diferencia
de masas -paciente/caballo- hace que las exigencias de fuerza
sean mayores, es decir la diferencia de masas es compensada
con 1la velocidad del menos pesado -paciente-, ante 1la
lentitud del més fuerte -caballo- (Palomino y Gaitéan, 2002.
p. 123)

Para comprender por qué el andar del caballo beneficia en
este tipo de terapia al paciente hay que entender que esta
marcha es similar a la del humano ya gque en palabras de Gross
(2002) “cuando el caballo adelanta los miembros posteriores

abajo del centro de gravedad, la grupa y el lado del lomo en
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el que la pata trasera esta en el aire, bajan visiblemente.
Este movimiento sucede alternadamente en un ritmo de cuatro
tiempos mientras se mueve el caballo en paso” (p. 26).
Ofreciendo al paciente la posibilidad de una estimulacidn en
todo su cuerpo que de otro modo seria dificil obtener.
Taufkirchen (1993, citado por Gross, 2000) explica que
esta particularidad en el paso del caballo origina en el

jinete tres movimientos pélvicos simultédneos, los cuales son:

1) Los mUsculos lumbares del caballo se elevan alternadamente
provocando movimientos verticales alternos del cinturdn pélvico por
aproximadamente 5 cm., con movimientos laterales de la pelvis de 7
a 8 cm. y una flexién lateral de la columna vertebral lumbar en
relacién al sacro de 16° lo que produce en las articulaciones de la
pelvis abduccidn/aduccion.

2) Los miembros posteriores del caballo empujan hacia delante
debajo del punto de gravedad, por lo gque se generan movimientos
horizontales del cinturén pélvico de adelante hacia atrés,
provocando en las articulaciones pélvicas extensidn/flexidn.

3) Las contracciones alternas de los musculos ventrales del
caballo inducen la rotacidén del cinturdn pélvico alrededor de 1la
vertical corporal de aproximadamente 8° vy una rotacidén de la
columna vertebral lumbral de aproximadamente 19°, lo que dard como
resultado una rotacion exterior/rotacion interior en las

articulaciones pélvicas (p.26).

Una vez planteados los diferentes movimientos del caballo

aprovechados en hipoterapia se puede comprender mejor cdémo
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esta locomocidén afecta los diferentes sistemas del paciente,
para lo cual Palomino y Gaitén (2004) proponen ocho distintos
sistemas en los que interviene la monta terapéutica, siendo
estos:

El sistema estructural que esta compuesto por el
esqueleto, musculatura y tejidos, el cual se relaja
considerablemente a los pocos minutos de iniciarse la sesidn
terapéutica, sin embargo en la mayoria de los musculos existe
una pequefia fraccidédn del nuUmero total de fibras que se
contraen continuamente, lo que permite mantener la postura de
las extremidades y facilita la elongacidén y el estiramiento
pasivo, esta leve contraccidén mantenida es el tono muscular.

Los movimientos iniciales del caballo son enviados a un
14% que es el peso de los huesos del ser humano y al 40% que
corresponde al de los musculos, produciéndose un recorrido
que explica Shepherd (1979, citado por Palomino y Gaitan,
2004) Y“Este retrocircuito sensorial desde los receptores
propioceptivos de las articulaciones, mUsculos y tendones,
receptores cutaneos, ojos, laberintos de los oidos conduce al
cerebro la informacidédn que necesita para transmitir 1los
adecuados impulsos de reaccién a la periferia del sistema
nervioso” (p.126), interviniendo 1la hipoterapia para que

dicho retrocircuito aumente.
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El sistema nervioso ya gque en hipoterapia son de gran
importancia tanto el sistema central como el
periférico,puesto gque gracias a estos la informacidén vy
estimulos que recibe el paciente llegan al cerebro. El1
Ssistema nervioso cuenta con tres tipos de receptores: 1)
Propioceptores: los primeros responden a variaciones del
movimiento; 2) Exteroceptores: los cuales son sensibles al
dolor, temperatura, tacto y presidén e; 3) Interoceptores:
estdn relacionados con cualquier movimiento interno del
cuerpo. La hipoterapia trabaja con los tres tipos de
receptores originadndose un proceso de estimulos.

El sistema circulatorio se ve afectado debido a que cuando
el caballo aumenta su velocidad, los movimientos del paciente
se sincronizan con los del animal, observadndose grandes
cambios en la respiracidédn del paciente, se vuelve mas
espaciada sumado a una mayor contraccidén muscular -debido al
movimiento—-, estos cambios y otros conllevan a que el proceso
de oxigenacidén del paciente cambie notablemente, elevandose
la oxigenacidén de todo el cuerpo del jinete.

E1l sistema inmunoldégico-linféatico se relaciona
directamente con el anterior en la medida en que exista una
buena circulacidén de la sangre, todos los anticuerpos que en

este fluido se encuentran tendréan también una buena
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movilidad. Ademds sabiendo que el sistema inmunoldgico se
adapta y responde a los antigenos nuevos qgue ingresan al
cuerpo desde el medio ambiente, es importante que el nifio (a)
tenga un prudente contacto con el medio ambiente, para que de
esta forma su organismo reconozca los antigenos y aprenda a
producir anticuerpos.

El sistema respiratorio interviene en este tipo de terapia
teniendo en cuenta que el oxigeno es fundamental para la
metabolizacién de los alimentos, 1lo cual finaliza en la
produccidén de energia; la Hipoterapia por medio de ejercicios
de respiracién sobre el caballo y luego acompasando la
inspiracién y espiracién con el movimiento del caballo, se
facilita que el paciente sea conciente de este acto y gane
control sobre él.

El sistema digestivo y excretor es importante en tanto se
sabe que aquellos pacientes con problemas motores, pueden
tener deficiencias digestivas -ya sea por la poca movilidad,
una alimentacidén no adecuada o el consumo de medicamentos- el
movimiento ondulatorio del caballo, ofrece un estimulo en el
sistema digestivo, especialmente en el colon, facilitando la
produccidén de enzimas.

El sistema de la piel se ve afectado al realizarse las

sesiones de hipoterapia al aire libre, en contacto con la
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naturaleza influyendo en el mejoramiento del color, 1la
hidratacién y gracias a los estimulos que recibe el Jjinete
del caballo, que actuan sobre distintos receptores cuténeos
transmitiendo presidén, temperatura y dolor.

Segun afirma Maria Teresa Villafrade (2004), en su
articulo en red, El nuevo rumbo de la hipoterapia, se realizd
un estudio con nifios (as) pacientes del hospital publico
Pedro Aguirre Cerda.de Chile, en el cual se midieron 1los
resultados obtenidos en nifios (as) con pardlisis cerebral
después de 41 sesiones de hipoterapia. Se encontrd gque sus

actividades motoras mejoraban notablemente: control de cabeza

o\

)y

(de un 30 a un 80%), control de tronco (15% a 50

[e)

equilibrio (10 % a un 30%), uso de las manos (35% a 85%),

Q

intencidén comunicativa (40% a 80%) e intensidad vocal (25% a

0.3 Objetivos
0.3.1 Objetivo general
Describir los cambios que se producen en las narrativas de
los padres de hijos (as) con parédlisis cerebral sobre esta
condicidén, sobre su hijo (a) y su incidencia en las
narrativas sobre la interaccidén padres e hijo (a) debido al

proceso terapéutico con hipoterapia que se lleva a cabo en la
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Fundacién Centro Colombiano de Hipoterapia al que el hijo (a)

asiste.

0.3.2 Objetivos especificos

Conocer 1los cambios en las narrativas de los padres,
participantes en el estudio, acerca de la paralisis cerebral
debido al proceso terapéutico con hipoterapia en el gque se
encuentra su hijo (a).

Conocer 1los cambios en las narrativas de los padres,
participantes en el estudio, sobre el hijo (a) con pardlisis
cerebral debido al proceso terapéutico con hipoterapia en el
que éste se encuentra.

Conocer 1los cambios en las narrativas de los padres,
participantes en el estudio, sobre la interaccidén de ellos
con sus hijo (a) gque presenta pardlisis cerebral debido al
proceso terapéutico con hipoterapia en el que se encuentra el
mismo.

Conocer la percepcidédn de los padres, participantes en el
estudio, de la incidencia que los cambios de sus narrativas
sobre su hijo (a) con parédlisis cerebral, tienen en la
interaccidén padres e hijo (a) a partir del ©proceso

terapéutico con hipoterapia en el que se encuentra éste.



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral 83
debido a la hipoterapia

Describir, a partir de las narrativas de los padres, que
hacen parte del estudio, las interacciones verbales vy no
verbales dominantes entre estos y el hijo (a) con parélisis
cerebral antes y después del proceso de hipoterapia.

0.4 Categorias

Como categorias inductivas de andlisis se tuvieron:

0.4.1 Narrativas de los ©padres sobre la parélisis
cerebral: las cuales se entendieron segun lo plantea White
(2002) como el marco discursivo que hace posible interpretar
las experiencias y otorgarles significado, y a su vez como lo
plantean Goolishian y Anderson (1994), cumplen el papel de
organizarlas temporalmente, en secuencias coherentes con el
mundo que rodea a las personas y con si mismas, en este caso
la experiencia serd la parédlisis cerebral.

0.4.1.1 Antes de comenzar el proceso terapéutico con
Hipoterapia: agul se tuvieron en cuenta las narrativas de los
padres sobre la parédlisis cerebral, desde el momento en que
reciben el diagndéstico de su hijo (con esta condicidn), hasta
antes de la primera sesidén de Hipoterapia de este hijo (a).

0.4.1.2 Después de comenzar el proceso terapéutico con
Hipoterapia: agqui se tuvieron en cuenta las narrativas de los
padres sobre la paradlisis cerebral, desde la primera sesidn

de Hipoterapia de su hijo con esta condicidén, hasta el
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momento en gque se encontraron al realizar la entrevista para
la recoleccidn de datos del presente trabajo de
investigacién.

0.4.2 Narrativas de los padres sobre su hijo (a) con
pardlisis cerebral: las cuales se entendieron segun 1lo
plantea White (2002) como el marco que hace ©posible
interpretar las experiencias, y a su vez como lo plantean
Goolishian y Anderson (1994), cumplen el papel de
organizarlas temporalmente, en secuencias coherentes con el
mundo que rodea a las personas y con sSi mismas.

Ademéds, en esta categoria se tuvo en cuenta que 1los
significados de las experiencia, en este caso un hijo (a) con
paradlisis cerebral, no son neutrales en cuanto a los posibles
efectos en la vida de las personas, sino por el contrario,
“wvivimos a través de los relatos que tenemos sobre nuestras
vida, que estas historias en efecto moldean nuestras vidas,
las constituyen y las abrazan” (White, 2002. p, 18). Por 1lo
tanto la mismidad o el si mismo (self) es entendido como una
expresidén, un ser y un devenir a través del lenguaje y de la
narracién.

0.4.2.1 Antes de comenzar el proceso terapéutico con
Hipoterapia: aqui se tuvieron en cuenta las narrativas de los

padres sobre su hijo con pardlisis cerebral, desde el momento
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en que reciben el diagndéstico de su hijo con esta condiciédn,
hasta antes de la primera sesidén de Hipoterapia de éste.

0.4.2.2 Después de comenzar el proceso terapéutico con
Hipoterapia: aqui se tuvieron en cuenta las narrativas de los
padres sobre su hijo con paralisis cerebral, desde la primera
sesién de Hipoterapia de su hijo con esta condicidén, hasta el
momento en gque se encontraron al realizar la entrevista para
la recoleccidn de datos del presente trabajo de
investigacién.

0.4.3 Narrativas sobre las interacciones padre-hijo (a)
con paralisis cerebral: las cuales se entendieron segun 1lo
plantea White (2002) como el marco que hace ©posible
interpretar las experiencias, y a su vez como lo plantean
Goolishian % Anderson (1994), cumplen el papel de
organizarlas temporalmente, en secuencias coherentes con el
mundo que rodea a las personas y con sSi mismas, en este caso
la experiencia es la interaccidén, entendida como lo propone
Watzlawick, Beavin vy Jackson (1981) como wuna serie de
mensajes verbales y no verbales intercambiados entre
personas, entre padre-hijo (a).

0.4.3.1 Antes de comenzar el proceso terapéutico con
Hipoterapia: aqui se tuvieron en cuenta las narrativas de los

padres sobre la interaccidén padre-hijo (a), desde el momento
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en que reciben el diagnostico del hijo con esta condiciédn,
hasta antes de la primera sesidén de Hipoterapia de éste.

0.4.3.2 Después de comenzar el proceso terapéutico con
Hipoterapia: aqui se tuvieron en cuenta las narrativas de los
padres sobre la interaccidén padre-hijo (a), desde la primera
sesién de Hipoterapia de su hijo con paradlisis cerebral,
hasta el momento en que se encontraron al realizar la
entrevista para la recoleccidén de datos del presente trabajo
de investigacidn.

0.4.4 Narrativas sobre las interacciones madre-hijo (a)
con paralisis cerebral: las cuales se entendieron segun 1lo
plantea White (2002) como el marco que hace ©posible
interpretar las experiencias, y a su vez como lo plantean
Goolishian % Anderson (1994), cumplen el papel de
organizarlas temporalmente, en secuencias coherentes con el
mundo que rodea a las personas y con si mismas, en este caso
la experiencia es la interaccidén, entendida como lo propone
Watzlawick, Beavin vy Jackson (1981) como wuna serie de
mensajes verbales y no verbales intercambiados entre
personas, entre madre-hijo (a).

0.4.4.1 Antes de comenzar el proceso terapéutico con
Hipoterapia: aqui se tuvieron en cuenta las narrativas de los

padres sobre la interaccidén madre-hijo (a), desde el momento
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en que reciben el diagnostico del hijo con esta condiciédn,
hasta antes de la primera sesidén de Hipoterapia de éste.
0.4.4.2 Después de comenzar el proceso terapéutico con
Hipoterapia: aqui se tuvieron en cuenta las narrativas de los
padres sobre la interaccidén madre-hijo (a), desde la primera
sesién de Hipoterapia de su hijo con paradlisis cerebral,
hasta el momento en que se encontraron al realizar la
entrevista para la recoleccidén de datos del presente trabajo

de investigacidn.

1. METODO

1.1 Disefio

Se realizdé un estudio de corte cualitativo, con la
metodologia de estudio de casos que proponen Gall, Borg vy
Gall (1996) teniendo en cuenta que este tipo de estudio posee
ciertas caracteristicas como lo son:1) el estudio de
fenémenos enfocandose en instancias de cada caso; 2) la
profundizacidén de cada caso; 3) el estudio de cada caso en su
contexto natural; y 4) el estudio de la perspectiva de 1los
participantes en el estudio de caso.

De acuerdo a estos autores la escogencia de casos fue
llevada a cabo de acuerdo a un proceso de muestreo util, 1lo

cual implicd que el caso tuviera las siguientes
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caracteristicas: ser tipico, que reflejara el fendmeno de
interés en un grado extremo y poseer una importancia
politica.

Cada pareja de padres constituyd un estudio de caso, es
decir una unidad de analisis, en la medida en que brindd
informacién particular, sin embargo no se puede perder de
vista la unidad de anédlisis mas amplia de la investigacidn,
de la gue hacen parte los casos particulares de las familias
participantes.

1.2 Participantes

Para el estudio se contd con dos parejas de padres y su
hijo (a), quien presenta paradlisis cerebral y asiste desde
hace més de seis meses, a hipoterapia en La Fundacidén Centro
Colombiano de Hipoterapia. Protegiendo la identidad vy
guardando la confidencialidad de las familias, se hizo
referencia a ellas como Familia A y Familia B, teniendo 18
afios la hija de la primera familia y tres afios el hijo de la
segunda. Es importante aclarar gue su participacidédn fue
voluntaria, 1lo cual quedd estipulado por medio de 1los
consentimientos informados (Ver apéndice B).

En el estudio se contaba con tres familias participantes,

sin embargo una de ella desertd, dejando de asistir a 1la
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Fundacién Centro Colombiano de Hipoterapia, siendo imposible
el contactarlos por otros medios
1.3 Instrumento

Se realizd una entrevista en profundidad a los padres
participantes en el estudio, entendiendo la entrevista como
lo plantea Taylor y Bongdan (1992), “un encuentro cara a cara
entre el investigador y los informantes, dirigido hacia 1la
complecidén de 1las perspectivas gque tienen 1los informantes
respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como
las expresan con sus propias palabras” (p, 101).

Este tipo de instrumento buscd un acercamiento del
investigador al informante de una manera que se asemejara a
una conversacién entre iguales, en palabras de Valles (1999)
“Surge una y otra vez la alusidén a la conversacidén o al
didlogo propios de la cotidianidad, como uno de los
integrantes basicos en la definicidn de entrevista” (p, 178).

Asi mismo se considerd importante contemplar el complejo
rol del investigador en el estudio de casos, como comentan
Gall, Borg y Gall (1996) “El investigador es el instrumento
de medicién primario” (p.554), esto sucede al entrar en
contacto cercano con los participantes del estudio y sus

vivencias, por lo cual se debe estar alerta ante las posibles
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reacciones que esto suscite en los investigadores, para no
desviar el objetivo del estudio.

Se empled un tipo de entrevista en profundidad basada en
un guidén como la plantea Patton (1990, citado por Valles,
1999) ™“caracterizada por la preparacidén de un guidn de 1los
temas a tratar y por tener libertad el entrevistador para
ordenar y formular las preguntas, a lo largo del encuentro de
entrevista” (p, 180).

El guidén de la entrevista (Ver apéndice A) fue revisado y
aprobado por expertos, los cuales son: un experto en el Aarea
de terapia sistémica, un experto en hipoterapia y un experto
en metodologia investigativa. Este procedimiento implicd una
triangulacién metodoldgica Pourtois (1992), gque garantiza 1lo
adecuado del instrumento.

1.4 Procedimiento

La investigacidén contd con los siguientes momentos:

El momento de realizar las entrevistas a los ©padres
participantes en el estudio fue precedido por la explicacidn
general del propdsito de la investigacién, resaltando la
importancia de su colaboracién al aceptar ser participantes de la

misma. Asi como al finalizar cada entrevista se le agradecid al

participante por su tiempo y por compartir su experiencia.
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En el primer momento se revisd conjuntamente con las
familias el consentimiento informado (apéndice B) y se les
comentd el propdsito de la investigacidn, que al estar de
acuerdo los padres firmaron, de igual forma se les informd
que la entrevista iba a ser registrada en cinta
magnetofénica.

Después de esto se aplicd, por parte de los autores
responsables de la investigaciédn, la encuesta socio-
demogréafica a las dos familias.

En este encuentro se fijaron la fecha, lugar, duracidén -
aproximadamente dos horas- y hora en la que se realizaria la
entrevista, esto se hizo segun conveniencia de las dos
partes.

En el segundo momento se cumplidé la cita acordada con
anterioridad con cada una las familias y se llevd a cabo la
entrevista, por separado a cada padre. Asi bien una de las
parejas de padres fue entrevistada en su lugar de residencia
y la otra en la Fundacidén Centro Colombiano de Hipoterapia,
teniendo una duracidn aproximada de una hora y media cada una
de las entrevistas.

Posteriormente se continto con la trascripcién de las
entrevistas realizadas a las familias participantes en 1la

presente investigacidén. (Ver apéndice C, E, G, I)
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A continuacidédn se categorizdé la informacidn recogidas en
las matrices de anédlisis (ver apéndice D, F, H, J) a partir
de las categorias inductivas y deductivas. Posteriormente se
analizaron los resultados obtenidos, se prosiguidé con la
discusién y para finalizar se realizaron las conclusiones vy
sugerencias.

Para la tarea del andlisis y la discusién de 1los datos
obtenidos de las entrevistas en profundidad, se realizd una
triangulacién de observadores como, como lo menciona Pourtois
(1992) sometiendo la infamacidén recolectada al andlisis de
los dos investigadores 1lo qgue apunta a garantizar 1la
confiabilidad del estudio.

Y por uUltimo se realizard la retroalimentacidédn, una vez
vez recibido el concepto del informe final, tanto a las
familias que colaboraron en el estudio, con el fin de ofrecer
una mirada externa al sistema familiar, sobre las
interacciones familiares que giran en torno al hijo o hija
con Parédlisis <cerebral dque se encuentra en un proceso
terapéutico con hipoterapia; como a la Fundacidén Centro
Colombiano de Hipoterapia, con la intencidén de aportar al
trabajo interdisciplinario que se realiza en la Fundacidn,

resaltando las interacciones familiares.
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2. RESULTADOS

Es importante aclarar que en la fase inicial de 1la
investigacién se habian elegido tres familias, como
participantes, sin embargo una de éstas dejd de asistir a las
terapias en la Fundacidén Centro Colombiano de Hipoterapia,
ademas haber sido imposible contactarla de otra forma, asi
que el estudio sufrié la desercidédn de una de las familias
participantes.

Una vez se obtuvieron y se trascribieron las entrevistas
en profundidad realizadas a los cuatro participantes de esta
investigacidén, se organizd en matrices de andlisis de acuerdo
a las categorias inductivas planteadas, ademas de incluir las
categorias emergentes de los datos recolectados.

El anédlisis se centrdé en las narrativas, comprendidas como
el marco discursivo que hace ©posible interpretar las
experiencias y otorgarles significado (White 2002), a la vez
que éstas cumplen el papel de organizadoras temporales,
permitiendo una coherencia con la persona misma y el mundo
que la rodea (Goolishian y Anderson, 1994). Segun lo anterior
las categorias inductivas mediante las cuales se analiza la
informacién dada por las parejas participantes son: 1)
narrativas de los padres sobre la paralisis cerebral, 2)

narrativas de los padres sobre su hijo (a) con esta
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condicidn, 3) narrativas de los padres sobre las
interacciones padre-hijo (a) con paradlisis cerebral y por

ultimo 4) narrativas de los padres sobre las interacciones

madre-hijo (a) con paréalisis cerebral; las anteriores
categorias estéan constituidas por las siguientes
subcategorias: a) narrativas antes de haber iniciado el

proceso terapéutico con hipoterapia y b) narrativas después
de 1iniciado este proceso y que no se refiere al proceso
terapéutico con hipoterapia, es decir, desde el momento en
que se comienza el proceso, hasta el dia en el cual se
realizdé la entrevista para la recoleccidédn de los datos de
este trabajo de investigaciédn.

Ya gque este trabajo se preguntd por los cambios en las
narrativas de los padres sobre su hijo (a) con parédlisis
cerebral, debido a la hipoterapia y que en el anteproyecto no
se considerd una subcategoria que permitiera analizar la
informacién que los padres arrojaron sobre este tédpico, se
estimd relevante dar cabida en el analisis de los datos a la
subcategoria: cambios debido a hipoterapia -1la cual incluye
las narrativas de 1los padres referentes a los cambios que
ellos evidencian como consecuencia del proceso terapéutico
con hipoterapia- para las cuatro categorias de caréacter

inductivo.
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Por otro lado algunas de las narrativas de los padres
recolectadas por medio de las entrevistas en profundidad,
hacian referencia a informacidén que no estaba contemplada en
las categorias planteadas inicialmente en la investigacidn,
ya que no se podian ubicar temporalmente antes o después de
hipoterapia, ni hacian referencia a cambios que los padres
consideran que se dieron a partir de este proceso
terapéutico, y si a condiciones del hijo (a) constantes a 1lo
largo de su vida; razdén por la cual, para las cuatro primeras
categorias, se incluydé la subcategoria de: narrativas de los
padres referentes a aspectos generales de la vida familiar vy
personal del hijo (a) con pardlisis cerebral

Ademds de las categorias inductivas, emergidé de los datos
la siguiente categoria: narrativas de los padres sobre
hipoterapia, teniendo como subcategorias: a) narrativas
referentes a hipoterapia y b) narrativas de los padres sobre
la hipoterapia con respecto a otras terapias.

Teniendo en cuenta el compromiso ético con respecto a la
confidencialidad de los participantes que estuvieron de
acuerdo en compartir su vivencia para poder realizar el
presente estudio se hace referencia a ellos como la Familia A

(Madre A y Padre A) y la Familia B (Madre B y Padre B), dando
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nombres ficticios a los hijos con la condicidédn de paralisis
cerebral para facilitar la fluidez del texto.

Las entrevistas se realizaron, por sugerencia de 1los
expertos que revisaron y aprobaron el instrumento, con cada
uno de 1los padres por separado, con el fin de evitar que
alguno de los padres tomara la voceria en la conversacioén,
dificultando la obtencidén de informacidédn del otro, ademéds de
facilitar el anédlisis de los puntos en comun vy las
divergencias entre los padres. Para cada entrevista se acordd
con los participantes una duracién maxima de wuna hora vy
media, planteando la posibilidad -de ser necesario- de un
nuevo encuentro para continuar y finalizar la entrevista.

Teniendo en cuenta las salvedades hechas anteriormente se
hizo el anédlisis, por categoria, distinguiendo entre cada
familia, de los datos obtenidos por medio de las entrevistas
realizadas:

Familia A.

Esta familia pertenece al estrato socioecondmico dos vy
estd conformada por el padre, quien tiene 47 afios, realizd
estudios hasta tercero de bachillerato y trabaja como jefe de
escoltas, siendo el proveedor econdémico de la familia. En el

momento de la entrevista él manifestd que debido a la demanda
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de tiempo de su trabajo, no le gquedaba mucho para compartir
con su familia, razén por la cual tenia poca informaciédn
acerca del proceso de su hija.

La madre de 40 afios, realizdé estudios hasta quinto de
primaria, no trabaja, se encarga de los cuidados de la casa y
de los tres hijos, la mayor que es quien tiene 18 afios vy
presenta pardlisis cerebral vy gque para este estudio fue
nombrada como Camila, el siguiente tiene 16 afios y por ultimo
la menor que tiene 13 afios.

El diagnéstico de Camila es cuadriplejia espéstica, con un
alto compromiso en sus funciones cognitivas y carencia en el
lenguaje verbal. Desde hace trece afilos asiste a una
institucién que brinda educacidén especial, en donde recibe
terapia fisica, ocupacional y de lenguaje y, desde hace cinco
afios asiste todos los sabados a la Fundacidén Centro
Colombiano de Hipoterapia.

Familia B.

La familia wvive en Zipaquiréd, perteneciendo al estrato
cuatro. Esta estd conformada por el padre de 33 afios de edad,
es abogado independiente y trabaja en la ciudad de Bogota. La
madre de 33 afios, es también abogada y trabaja en la Fiscalia

de Zipaquirad. Su Unico hijo, que en la actualidad tiene tres
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afios, y que para efectos de mantener su privacidad llamaremos
Santiago, tuvo hipoxia en el momento de nacer, lo cual
produjo una lesidén cerebral en el 1lébulo frontal izquierdo,
que se reflejo en wuna hemiplejia. El1 nifio ha recibido
terapias del lenguaje, fisica, ocupacional en Teletdn y de
manera particular terapia con el método Vojta, asiste a
hipoterapia todos los sadbados desde hace un afio
aproximadamente y desde inicios del presente afioc se encuentra
yendo una hora y media diaria a un 3jardin de educacidn

estéandar.

Narrativas de los Padres Sobre la Paralisis Cerebral

En cuanto a la indagacién de este tdépico en la familia A,
es importante mencionar que no fue un proceso facil, debido a
que la mayoria de las narrativas se concentraron en la
condicién de su hija. Especificamente el padre dijo no saber,
ya que él no estaba presente en los momentos en que los

doctores le daban informacidén a la maméd sobre este tema:

“.Ent: ;los doctores le explicaron, los terapeutas de pronto le
explicaron algo sobre que era la paralisis cerebral?

PA: pues le explicaron a ella.

Ent: a ella... OK. ;Y ella le explicd a usted algo?

PA: como muy.. ;Cémo le dijera? Como muy rapido. Yo le comentaba
que por ejemplo yo llego dos, tres de la mafilana que no se puede

uno...



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral 99
debido a la hipoterapia

Ent: poner a conversar..

PA: o por teléfono ¢cémo le fue? Ella me comentaba: “asi, le
hicieron este examen, toca esperar este otro”

Ent: ;Qué recuerda que le comentaba ella de lo que es la
pardlisis cerebral en general?

PA: sinceramente no..” (ver apéndice E y F)
Al preguntarle a la madre, hizo un silencio:

“.Ent-Obs: en general, :;te dijeron una cosa en general? :La
parédlisis cerebral es esto en general?

MA: (hace un silencio prolongado)..” (ver apéndice C y D)

Con respecto a la informacidn recolectada por parte de la
madre A, se orienta hacia la subcategoria Narrativas
generales de los padres sobre la paradlisis cerebral, no
arrojando datos que se pudieran ubicar en las otras
subcategorias.

El padre de la familia B sélo brinddé informacidn para la
subcategoria: Aspectos generales de la wvida familiar vy
personal del hijo (a) con paralisis cerebral, mientras que en
la informacidén dada por la madre de la misma familia sdélo se
encontraron datos para la subcategoria: Narrativas antes de

Iniciar el Proceso de Hipoterapia.

Aspectos generales de la vida familiar y personal del hijo (a) con

pardlisis cerebral

La madre de la familia A comentdé lo que le habria gustado

que le explicaran sobre la parédlisis cerebral en concreto:
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“.digame a mi, a su hija no le funciona el celebro, a su nene
hay que hacerle un tratamiento de toda 1la wvida..” (ver
apéndice C y D)

Por otro lado menciondé una opinidén médica que recibieron
como diagndstico: “un médico crudisimo, nos dijo: -..ay sabe
qué, a esa nifia ¢para que le gastan plata en algo?- son los
médicos que dicen asi: -eso es un vegetal, eso es como una

4

planta que usted le va a echar agtita-..” (ver apéndice C y D)
En cuanto a las caracteristicas particulares de cada caso

de parédlisis cerebral, la madre A:

..yo me daba cuenta con los otros chicos que si iban
evolucionando, entonces ahi si comencé a sentirme mal, de pronto no
sé si era porque veila que los otros hacian, que iban evolucionando,
entonces ya me comencé a dar cuenta que no era que lo estuviera
haciendo mal si no que son muy diferente, no es una patologia igual

por mas que se llame pardlisis cerebral. (ver apéndice C y D)

El padre de la Familia B también menciond la
particularidad de cada caso de paradlisis cerebral haciéndolo
de la siguiente manera: “..porque un caso es diferente al
otro.. ..como cada caso es sui generis..” (ver apéndice I y J)

También hablé sobre aquellos casos en que la lesidén

cerebral es severa, comentando que:
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..porque en casos extremos las secuelas son gravisimas
desafortunadamente existen personas, nifios que no logran cumplir
una meta, ahi si se ve mucho més la lesidén porque nunca pudieron
caminar por decir algo, nunca pudieron no sé... (ver apéndice I y
J)

En cuanto a las consecuencias de la parédlisis cerebral, el

padre B sefiald que se ven afectados diferentes aspectos, como

lo expresa en el siguiente fragmento:

..yo creo que hay es donde m&s se nota, o sea la afectacidn es
esa y el otro gran dilema o la otra gran duda es en la parte
intelectual mds adelante lo compromete, lo motriz y la postura, es
lo que es evidente, es lo que es notorio y palpable desde el primer
dia que sufre y esa es la lucha entre las terapias de
rehabilitacién y la lesidn, porque se nota desde el otro dia, 1lo
que pasa es que es casi imperceptible y se ve cada vez mas y se
vuelve tan visible que si a alguien no se le trabaja queda deforme
tal wvez o inhé&bil para trabajar ©para caminar, para ser
autosuficiente, entonces las lesidén se notan principalmente en mi
sentir, es en eso, en lo motriz y la gran duda de acuerdo a cada
caso especifico es saber si en 1lo intelectual 1lo 1llegue a
comprometer..(ver apéndice I y J)

Ademéds de la posibilidad de tener complicaciones como:
“.problemas para tragar, al comer, al bajar, al deglutirla..

.porque hay nifios que coincide que tiene un problema en la cabeza

del fémur o en la rodilla, porque hay nifios que van a caminar y
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y J)

El padre B también comentd la importancia de las terapias
en el tratamiento de la paralisis cerebral, de la siguiente
forma: “.para eso no hay drogas sino solo terapia..”(ver
apéndice I y J)

Por otro lado planted el hecho de gque son muchas las
familias que tienen un miembro con la condicidén de parédlisis
cerebral y lo que saber esto produjo en él:

. me pasa a mi y le pasa a vente mil personas mas, lo que pasa es
que uno no sabe.. ..lo que a uno le ha permitido entender es eso, que
son cientos o miles de casos lo que pasa es que €s0O pasa €s un caso
en una familia y eso, y uno no sabe, pero ahora uno se encuentra vy
muchisima gente coincidimos en los mismos centros de
rehabilitacidén, entonces es mucha gente, lo que pasa es que uno
cree que solo le pasa a uno y gque porqué le pasd a uno, ¢no?, pero
entonces que no..(ver apéndice I y J)

Narrativas Antes de Iniciar el Proceso de Hipoterapia

La madre de la familia B comentd que en el momento qgue
Santiago salidé de la Unidad de Cuidad Intensivos, un médico
se le acercd y le hizo unas recomendaciones y explicaciones
sobre la pardlisis cerebral, las cuales la madre recuerda

asi:

..entonces un medico, ni siquiera el familiar sino otro medico,

llega y me cogid y me llamd en una esquina y me dijo: “mire esto
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del nifio no termina acd Marcela, esto del nifio es para muy largo,
por favor ahora usted como mamd poéngase las pilas y hégale mucha
terapia hasta el primer afio porque lo que usted no le haga el
primer afio ya todo es perdido” entonces me explicd que el cerebro,
que crecia en el primer afio casi en su tamafio normal mejor dicho,
entonces me dijo que lo que yo no le haga el primer afio es perdida,
“el nifio le va tener problemas mucho de motricidad, de lenguaje,
dijo: “su parte afectada fue la que le comprometid el lenguaje y la

motricidad entonces”.. (ver apéndice G y H)

De igual forma la madre B recuerda la informacién que les

dio el neuropediatra cuando lo consultaron por primera vez:

.61 hizo su valoracién y nos dijo: “el diagnéstico del nifio es
esto, esto fue una hipoxia, por la falta de oxigeno tuvo una lesidn
cerebral, eso es como una cicatriz que le quedd a él1 ahi o que le
quedara toda la vida, eso no hay operacidén no hay nada, lo UGnico es
terapia”.. (ver apéndice G y H)

Narrativas de los Padres Sobre su Hijo (a) con Pardlisis Cerebral

Aspectos generales de la vida familiar y personal del hijo (a) con

paradlisis cerebral

En esta subcategoria, la madre A expresd que el estado
emocional de Camila, ha sido la mayoria del tiempo constante,

\!

viéndola como una nifia feliz “..si es feliz, siempre lo he
dicho.” (ver apéndice C y D), vy dando como explicacién:

“.pero siempre he dicho que es feliz, pues tiene a todo el

mundo que le haga todo ¢Cébmo no va hacer feliz?” (ver
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apéndice C y D). En relacidén con esto coincide el padre,
quien la ve alegre en actividades de su vida diaria: ™“..1lo
primero la ida a ella le da mucha alegria, yo veo a Camila
que llego su recorrido y ella se va para el colegio, entonces
ella se va muy contenta..” (ver apéndice E y F), aunque ante
el estado emocional él1 se refiere a dos polos, uno en donde
la ve relajada: “.como que ella tiene sus momentos y ella
tiene sus.. momentos en que coge y se relaja totalmente.” Y

A

otro en donde la percibe ausente: ...mira un punto fijo y se
va, como si no estuviera, como si estuviera viajando.” (ver
apéndice E y F)

La madre de la familia A comenta que a Camila le gusta el
contacto fisico: “.le fascina, a ella que la consientan..”
“..si 1le encanta.. ..si, le ha gustado bastante, a ella le
fascina que la consientan..” (ver apéndice C y D). De igual
forma la madre y el padre coinciden al ver a Camila como una
nifia con una buena relacidén con los familiares como abuelos,

tios y primos, para lo cual la madre dice:

..ella nunca ha sido distante con ellos o de pronto, no, no como
nosotros vamos cada quince dias, ella siempre los ve y es el saludo
que: “mami ¢Cémo esta?” y ella si, con su felicidad y ahi. Le gusta
cuando la dejamos sola con ellos, si le gusta, yo lo he notado.. ..se
porta la mujer mas Jjuiciosa de la wvida.. ..no, les come perfecto,

tranquilita.. (ver apéndice C y D)
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A lo que el padre A agrega que es emotiva: “.ella ve al
abuelo y donde esté ella patalea, grita.. ..la mayoria con los
abuelos y con los tios ella ha sido muy emotiva.” (ver
apéndice E y F)

En cuanto a las narrativas del padre B, este precisd la
lesién del hijo y su causa, asi: “Hipoxia al momento de
nacer, se produjo una lesioncita, a Dios gracias no fue muy
grande, en el 1ldbébulo frontal izquierdo, wuna hemorragia
pequeiita..” ,y en cuanto a esto la madre menciond: “..a la vez
del problema tuvo una hemiparecia, tenia medio lado del
cuerpo paralizado”. (ver apéndice I y J)

Sobre las consecuencias fisicas de la lesidén en su hijo, el

padre B comentd:

..en él han sido manejables, tolerables, en tanto que hasta ahora
ha podido hacer lo que hace cualquier persona, pero mas tarde, se
gasta mas tiempo, mads © menos esa es como la.. hasta ahora, no..
.pero en ultimas afortunadamente ha podido salir adelante y en
rehabilitacién é1 préacticamente ha podido hacer todo.. (ver apéndice
Iy Jd)

Sobre este mismo aspecto la madre B hizo referencia a la

opinidén de un medico, diciendo: “el nifio probablemente no les

va a caminar, ni a hablar nunca..”. Y asi mismo comentd que:

..todo muy lento y siempre ha sido muy lento o sea yo creo que...

bueno no se puede compara con un nifio que no tenga problemas, pero
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con otro nifio con dificultades y todo, lo de él ha sido mas lento

todavia, de mucha paciencia.. (ver apéndice G y H)

Ahora bien, con respecto a las consecuencias de la lesiédn
cerebral que no implican el aspecto fisico, el padre de
Santiago sefialo:

..tal vez por lo que todo tiene que ver con ese instante que paso
en que nacidé, él1 es muy sensible, él esta aqui y yo cambio el tono
de la voz y él se asusta o usted se para rapido y él de una vez
queda.. .. Entonces eso de nervioso es de alld, por ejemplo si pita

un camién él1 se queda quieto.. (ver apéndice I y J)
Aspecto en el que coincide la madre al aseverar:

.por ejemplo él puede estar contento y ve gque alguien esta
gritando o sube la voz o en el televisor y le entra panico y dice:
“ay ay ay” y se esconde debajo de la cama y todo.. (ver apéndice G y
H)

En cuanto al ritmo de progreso de Santiago el padre 1lo
ejemplificdé de la siguiente manera: “..si él no camindé a 1los
dieciocho meses, la esperanza es gue algun dia caminara..”.
Haciendo la salvedad de: “nosotros afortunadamente, no hemos
tenido muchos logros de un mes a otro, pero por 1o menos
reversa no..” (ver apéndice I y J).

Asi mismo el padre B comentd la importancia que ha tenido
la meta de que Santiago camine y cébmo las terapias

convergieron hacia este propdsito:
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..entonces mucho del tratamiento que se le ha hecho hasta ahorita
tenia como fin que é1 caminara: la hipoterapia, la otra terapia, la
natacién, todo, salvo lo del lenguaje tal vez, todo lo demds era
caminar, que siempre habian como metas intermedias, como escalones,
pero la meta Ultima, por lo menos en eso, no es que ahi se halla
acabado la rehabilitacidén, pero ese era el logro mayor y todo

apuntaba a que caminara o no caminara.. (ver apéndice I y J)

Ademés de enfatizar en la importancia que el logro de
caminar implicaba: “el caminar era como la concrecidén de que
de verdad se estaba rehabilitando, o de que no habia sido tan
grave, o si habia sido grave se habia mejorado” (ver apéndice
I yv J)

En cuanto a lo que se refiere a los aspectos emocionales y

del comportamiento de Santiago el padre aseverd que:

.El en eso es en lo que tiene mids normalidad, para satisfaccién
nuestra y del neuropediatra y de todo el grupo de gente, esa ha
sido la parte o por 1lo menos, la menos notoria o la menos
perceptible, ¢no? Entonces él es una persona casi estrictamente
normal, en su comportamiento y todo, tirando a ser consentido, a
ser necio.. ... frente al comportamiento pues que es un poco necio,
eso no hay que negarlo, hace sus pataletas, no le gusta tal cosa y
no se deja, hay dias que no se quiere bafiar la boca y no deja, coge
el cepillo y lo bota, escupe, yo creo que es cosa de todo nifio,
pero siendo un poquito realistas pues él ha sido mucho més
consentido que los otros nifios.. ..Yo creo que eso no tiene que ver

con las terapias, ni con nada, sino de pronto con... con... si hay
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que reconocerlo de pronto ha sido el error nuestro (ver apéndice
Iy Jd),
Sobre lo cual el mismo padre explica:

.pero es que ha sido dificil de manejar eso frente al problema
que él1 tuvo, todos lo ven, por lo menos los abuelitos de aca, por
lo menos con los otros nietos son igual de queridos y todo, pero
Santiaguito puede hacer todo.. ... entonces todo el mundo se aguanta
todo de ¢él. .. y eso ha permitido que sea un poco necio.. (ver
apéndice I y J)

Narrativas Antes de Iniciar el Proceso de Hipoterapia

El hecho mas alejado en el tiempo al que se refieren los
padres de la familia A es, como el padre sefiala, las causas
de la paradlisis cerebral de Camila, las cuales él ve se
presentan en varios momentos, durante los primeros meses de
gestacidn:

..lo normal, normal, sino mi sefiora tuvo un frote bajito, que no

se supo, que no lo supieron controlar, nadie lo controlo ni nada y

a ella le dio fiebre y en la fiebre.. una rubéola :;es? Y la fiebre

siempre le efecto el feto, que siempre fue antes de los tres meses

de los tres meses de gestacidn.. (ver apéndice E y E)

En el momento del parto y los primeros meses de vida de la
nifia:

..bueno cuando mi hija nacibé, nos la sacaron con fdbrceps y yo

creo que cuando nos le apretaron la cabecita no le acabaron de

dafiar el pequefio cerebro que nos quedaba, mas adelante pasando los



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebrall09
debido a la hipoterapia

dias mi hija nos convulsionaba, como decir.. un cdélico y los médicos
no se daban cuenta que era convulsién, decian que era cbdlicos, que
le dieran cosas caseras, ya varios dias fue que se dieron cuenta
que ella nos convulsionaba.

Ent: o sea que ella convulsiondé varias veces.

PA: yv en la hora muchas veces, que fue cuando se nos destruye el

pequefio cerebro que nos quedaba. (ver apéndice E y F).

En lo que se refiere a los primeros meses de vida, la

madre A también comenta sobre las convulsiones de la nifa:

..Cuando ella nacidé nadie nos comentdé de que ella venia con la
paralisis, ella nacidé con la paradlisis cerebral pero nadie nos
informd, nosotros.. Camila comenzé como a los dos meses a
convulsionar, a convulsionar, a convulsionar, pero yo no sabia que
era una convulsidén, para nada, no me imaginé que era una, pues no
tenia ni la menor idea.. ..pero eso me parecia que eran como cblicos,
que dolor de estomago, era lo que mas presentan los bebés pues, eso
era lo que yo dije, eso es, se le hacian cositas para los cdlicos
pero no ella insistia, seguia y seguia esa cuestidén y eso era
terrible, porque ella empezaba con un llanto, llanto y llanto, se
estremecia toda, sus manitas, toda y de pronto se quedaba callada,
transparente, cambiaba completamente, pues por eso pensé que era
cblicos, pero no (ver apéndice E y F).

Con respecto a las consecuencias de estas convulsiones la
madre también comenta que: “.ella convulsionaba méds de 20

veces al dia, en la noche también convulsionaba, entonces eso

le quemaba las neuronas..” (ver apéndice C y D)
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En estos primeros meses de vida, antes de enterarse gue
Camila tenia paradlisis cerebral, la madre la veia: “.era mi
primera hija, yo la veia que tenia todo su cuerpecito, gque no
le faltaba ni una ufiita pues, me parecia gque era normal..”
(ver apéndice C y D)

En relacién con los aspectos fisicos los padres de la
familia A ven que Camila no podia controlar el tronco vy
sostenia un poco la cabeza antes de comenzar el proceso
terapéutico con hipoterapia, 1lo cual se evidencia en el

siguiente fragmento:

“Ent: se consiguen pequefias cositas... Pero cuando comienzan
aqui en hipoterapia ¢Camila no sostiene la cabeza?

PA: no muy poquito.

Ent: El1 Tronco...

PA: no lo sostenia firme..” (ver apéndice E y F)

Esta condicién fisica se ve reflejada en aspectos como la
postura en lo que el padre A se refiere asi: “.si ella era
asi o la mayoria era con la cabeza para atrés..” (ver apéndice
E y F) yv la dificultad de Camila para estar sentada, lo cual
la madre expresa asi: M“.anteriormente no, en una allé
(refiriéndose a una silla convencional que se encuentra en la
casa de ellos) que es completamente lisa a mi me tocd hacerle
un huequito y con un tornillo, mi papi le puso un tubo para

trancarla..”, (ver apéndice C y D) aunque la madre comentd que
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la nifia, a los dos afios de edad, tenia un buen control de
tronco, en palabras de ella: “.Camila con dos afios se sentaba
de esta forma (erguida) treinta segundos y los perdidé cuando
no cambiamos de ahi..” (ver apéndice C y D)

En cuanto al estado emocional su padre refiere que antes
de hipoterapia era mas ida que en la actualidad: “..no ella
estaba, ¢(Cébmo le dijera yo? Como ella metida en su cuento,
como ida..” “..era como mas constante, ;Cébmo le dijera yo? Como

”

més ida... (ver apéndice E y F)

En cuanto al entendimiento de Camila, la madre: “.ella esté
entendiendo, ella llega a un sitio y sabe dbénde, qué es ese
sitio, eso no lo tenia Camila..” (ver apéndice C y D)

Sobre esta subcategoria La madre B comentd lo inesperado de la
condicién de Santiago, vya que dijo haber tenido un embarazo
normal :

..Pues fue terrible, fue terrible porque yo tuve un embarazo normal,

me cuide mucho durante todo el embarazo, entonces pues obviamente

pensdbamos que todo iba a salir bien, desde el parto hasta las

condiciones del nifo.. (ver apéndice G y H)

Agregd que dias antes del nacimiento se hizo un examen
para determinar las condiciones fisicas y organicas del hijo,
teniendo como resultado que estaba en perfecto estado, como

lo expresd en el siguiente fragmento:
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..sin embargo ocho dias antes me mandé a hacer un perfil
biofisico fetal para saber las condiciones del nifio en tanto su
parte por dentro, o sea orgadnica y su parte fisica, entonces nos
mostraron que los deditos estaban completos, que la boca estaba
bien, por ejemplo lo del labio leporino se puede saber con este

examen; entonces no el nifio perfecto.. (ver apéndice G y H)

Sobre lo sucedido en el momento del parto la madre B
comentdé los imprevistos gque surgieron, asi: “.entonces fue
muy rapido, entonces el tuvo un descenso muy rapido, entonces
cuando... no que ya tenia que tener el nifio, me bajaron vy
tuvieron que sacarlo con férceps, ademéds de todo con
férceps..” (ver apéndice G y H). Comentando lo que pensd sobre
su hijo en el momento del nacimiento dijo: “..yo pensé que el
nifio habia nacido muerto porque no lo escuché, no me 1lo
dejaron ver..” (ver apéndice G y H). Con respecto al momento
en que lo vio por primera vez, la madre dijo:

.no yo primero me lo imaginaba super diferente, de cabello

negro, morenito por mi, cuando me lo vi, tan lindo, no precisos

oye, porque era rosadito, de cabellitos monos, yo hasta pensé: “no
de pronto no es ni el mio y me mostraron otro. (ver apéndice G vy
H)

Santiago al nacer fue llevado a cuidados intensivos, sobre
lo cual la madre comentd: “.entonces bajé, lo vi, claro, 1lo
vi entubado, con un pocotén de aparatos, me parecid

espantoso..” (ver apéndice G y H)
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El padre de la familia B hizo referencia a lo sucedido

luego del parto de la siguiente forma:

.porque lo que hacen es un esfuerzo por salvarle la vida.. ..pero
interesan mé&s las medidas que hacen para salvarle la vida, esa es
la prioridad, entubarlo y lo que alld médicamente le tuvieron que

hacer. (ver apéndice I y J)

Explicdé que la prioridad en un primer momento no era
indagar sobre el diagnostico del hijo, sino salvarle la vida,

en palabras del padre:

.pero la prioridad es salvarlo, no tanto qué pasdé sino qué le
estéan haciendo, tocd llevarlo de la Clinica de la mujer a la del
Country, le hicieron unos exdmenes super complicados, tocd con una
ambulancia especial, entonces en ese afédn de dia a dia, de segundo

a segundo.. (ver apéndice I y J)

La madre B comentd lo que pensaban inicialmente de las
complicaciones de Santiago: “nosotros pensdbamos que el dia
que él salia de la clinica pues ese dia ya, se alentaba y vya
todo estaba Dbien..” (ver apéndice G y H). Y sobre el
diagndéstico del hijo, el padre explicd:

En concreto la lesidén que él1 sufridé la vinimos a conocer ya con

el tiempo, por lo menos cuando ya habia pasado el peligro, ya habia

estado en habitacién, incluso creo que vya habia salido.. (ver
apéndice I y J)
Ademéds el padre B hizo referencia a un suceso que vivieron

con un neuropediatra al que consultaron, sobre lo cual el
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padre dijo: “.porque le parecid que no habia sido nada, que

el futuro de él.. .. pero el exdmen es visual, entonces él nos

dijo que practicamente no habia pasado nada” (ver apéndice

y J). Y continud diciendo a este respecto:

..sin embargo a nosotros nos quedd la duda y contamos un
asesoramiento de un buen pediatra en ese momento y algln examen que
yva indicaba que si habia habido una lesidn, eso permitia suponer o
adelantarse a que si 1iba a haber inconvenientes y entonces
cambiamos de neuropediatra y se le hicieron las resonancias y se
dio cuenta de la lesidén y empezd a aparecer lo tardio de las cosas
que él debia hacer, el voltearse, ya empezd a manifestarse que si

habian consecuencias. (ver apéndice I y J)

0 si grave pero que no comprometia

Sobre la situacidén de salud de Santiago, sobre todo de los

primeros afios, el padre dijo:

.por lo que todo el mundo sufridé mucho con eso de que él estaba
muy grave, después estuvo hospitalizado tres veces més, dos veces
mads de a mes, porque le dio bronquiolitis, entonces cada dos meses
tocaba estar un mes todos los dias en la clinica.. ..entonces todo el
mundo ha vivido muy preocupado de eso, si por lo que el primer afio
de vida de él1 fue duro, el primer afio fue muy duro, pues por el
momento de nacer y la gravedad que tuvo, porque fue sumamente grave
0 sea grave es en extremo, si entubado un bebé y muy duro, muy
traumatizarte para todos los que lo tuvimos que presenciar ir vy
verlo alld entre esa cosa y por aqui con un tubo, complicado vy

después le dieron las brongquiolitis que siendo algo menos grave no
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dejaban de ser complicado, porque eso es un problema de bronquios
en los nifios, entonces cada rato convocaba a 1la familia los
problemas de salud de Santiaguito, entonces cuando dejé de suceder
eso, en buen momento, ya no volvimos a la clinica ni nada.. (ver
apéndice I y J)
En lo que respecta al irse percatando de las consecuencias
de la lesidén en Santiago la madre expresd:

..empez6 antes a crecer, a engordar, lo veiamos como tan avispado
y todo, que uno de bebé, siendo bebé como gque no nos dimos cuenta,
nos empezamos a dar cuenta cuando ya por ejemplo empezd a cumplir
el afio y ni siquiera se volteaba, no controlaba el tronco, no
controlaba la cabeza.. (ver apéndice G y H)

Sobre esta misma temdtica el padre coincididé con su pareja
afirmando que:

..s1, cuando empiezan a haber cambios normales en su desarrollo,
desde que nace.. la actitud de él1 fue por lo menos muy pasiva,
siempre lloraba muy pasito, permanecia muy quieto y asi frente a la

normalidad iba manifestando que si hubo secuelas. (ver apéndice I

y J)

Especificando un poco mas acerca de las consecuencias de
la lesidédn en cuanto al aspecto motor de Santiago, su madre
refiriéd:

.porque imaginate que antes lo sentaba uno y no controlaba el
tronco y se iba, o sea tocaba mantenerlo con cojines por todo lado

y de hecho ya estd hasta caminando.. .. claro no controlaba tronco,

la cabeza pues no muy bien.. ..(refriéndose a cuando el nifio entrd a
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hipoterapia) fuerza en las piernas no tenia, pero nada, nada de
fuerza en las piernas, ni préacticamente en todo el cuerpo, ni en
extremidades inferiores, ni superiores.. ..(refiriéndose a la
hemiparecia) hace un afilo todavia se le notaba...si, claro en la
postura porque tenia medio lado asi (recoge pierna y brazo derecho)
y que no las utilizaba y la mano él1 la dejaba mucho atrés, para
todo.. ..cuando no controlaba el tronco no podia dejarlo en la tina..
(ver apéndice G y H)

Con respecto a las caracteristicas emocionales vy de
comportamiento, debido a la lesidén, que 1la madre veilia en

Santiago antes de iniciado el proceso de hipoterapia, dijo:

.pero su parte emocional de... si mads que todo emocional y de
comportamiento estaba mal, mejor dicho todos los médicos nos decian
estd grave, ©pobre la fisiatra nos decia: “no este chinito
terrible”, porque era muy nervioso, muy intranquilo, muy inseguro,
él solo con la mamd y el papd y con los abuelitos, pero él no se le
abria a otras personas extrafias, no y eso que desde pequefiito ha
estado rodeado de terapistas, de todo, pero no, no, no a él le
costaba mucho trabajo, muy inseguro, no sociabilizaba, no se
relacionaba con los otros nifios, yo veia eso como un problema, yo
sufria y lloraba por eso, porque lo llevdbamos a McDonald’s o a
cualquier parquecito y en vez de que él se integrara con los nifios
era alejado, entonces yo decia: Dios mio y ya metidos en esto,
entonces ya empieza uno a saber de todo, de por ejemplo el autismo,
entonces yo decia qué angustia que el nifio no pueda relacionarse

con otros nifios.. Todo eran unos nervios..el primito en alli donde
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una abuelita tiene una tortuguita y eso le daba pavor, gritaba vy
todo... (ver apéndice G y H)

Continué refiriéndose la madre al comportamiento de Santiago

asi:

porque por ejemplo con los primitos a él1 le daba mal genio y
se auto castigaba, se golpeaba porque los veia correr y él en el
piso, donde uno lo dejaba ahi se quedaba, entonces yo vela ese
comportamiento que le daba rabia, le chocaba ver a los niflos
corriendo y él1 no podia.. ...no, antes como que él le huia a los
nifios y a las personas, el hecho de que todos los dias en terapia,
pero a veces ya le chocaba ver a las nifias que le hacian la
terapia, como que lo indisponia y con los otros nifios él no tenia
ninguin contacto, no le gustaba acercarse a los nifios, otra persona
lo, alguien desconocido, amigo, lo iba a alzar y ¢él1 rechazaba..
..como que antes no tenia una expresidén de afecto hacia otro nifo,

jamds y hacia nosotros si que menos (ver apéndice G y H)

Como consecuencias de lo anterior la madre B menciond:

..entonces a raiz de eso, claro como que no tenia contacto con
otros nifios, como que no sabia que era jugar, precisamente por eso
como que no comprendia que los juguetes eran, que cada juguete para
qué era y como era tan agresivo y tan brusco, entonces él era todo
para botdrselo a uno, uno le ponia un carrito y ni siquiera se
detallaba en mirar que traia... ...Por qué no juega con la cosa? No,
todo era no para jugar sino para romper, para botar y todo, pero
nunca para detallarse que un carro, como los otros nifios, que dicen
que las llantas, no nada.. ..en ultimas uno no sabia si le gustaba o

no le gustaba, por ejemplo le regalaba uno algo, lo miraba y 1lo
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estrellaba contra la pared, lo partia y uno decia hay no terrible,

uno no sabe ni que es lo que le gusta a él, de comer le comprébamos

y le comprabamos, por decir golosinas, nada, todo se lo sacaba de

la boca, no le gustaba nada, entonces uno decia, dificil, era

dificil, porque no sabiamos a ciencia cierta que le gusta al nifio

como para decir.. ..como que el nifio en su entendimiento, de verdad,

como que su mundo lo tenia tan reducido ¢por qué? Porque como no

tenia relacién, contacto con otros nifios, por que él no permitia,

la mayoria del tiempo él1 ha estado en sus terapias.. (ver apéndice G

y H)

En cuanto a esto mismo el padre B comentd: “mira le
celebramos la pifiata, hemos hecho dos pifiatas una muy bonita

en la casa, nosotros viviamos en la casa de aqui en frente,

muy bonita y todo pero casi no la aprovechd, porque era de

dos afitos..”

A su vez la madre expresd, cbémo el comportamiento de
Santiago dificultaba algunas actividades familiares:

Es gque nosotros antes no podiamos ni ir a un restaurante, o sea
estuvimos no tanto porque nos sintiéramos mal y eso, sino por la
actitud de él, que por ejemplo pasaba por muchas verglienzas, porque
él cogia la comida y al primero que pasaba o a la sefiora de al lado
se la mandaba a la cara, entonces habia gente que decia, ahi tan
lindo, tan chistoso, como otra gente que se molestaba. (ver
apéndice I y J)

Con respecto a cbédmo percibia la madre a Santiago dijo:
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..l nifio era como amargado, pobrecito porque eso, como que vela
a los otros nifios como corriendo y como gque él1 no podia y le
producia un mal genio y él1 mismo se pegaba, se daba contra las
paredes, contra el piso, se le notaba que pobrecito, estaba como
mortificado mejor dicho.. porque él1 no, ni siquiera, en verdad,
hace un afio él1 no, es que no, no era ni, mejor dicho, ni la mitad
de lo que es.. ... es que antes, lo que les digo, hablarle a él, era
como hablarle a una pared porque no le ponia a uno cuidado, no lo

escuchaba.. (ver apéndice G y H)

En cuanto a la rehabilitacién que ha recibido Santiago a

través del tiempo la madre comentd:
..entonces entrd a Teletdn, entraba de ocho de la mafiana a cinco
de la tarde, siendo bebé.. ..estando en Teletdn el neuropediatra de
ahi de Teletdén nos hablo de un método Alemén, método Vojta, que el

veia que Santiaguito en todo iba avanzando pero su parte fisica

estaba terriblemente estancada, dijo: “esta muy, muy mal lo Unico
que en este momento le haria al nifio seria el Vojta.. (ver apéndice
G y H)

Y a este punto el padre explicdé la manera de manejar la

rehabilitacién con Santiago, diciendo:

..es que todo se le maneja asi, cuando la hemiparesia, entonces
era mucho énfasis en la terapia ocupacional, entonces que Jjugar con
cositas, con bolitas, con el perro, por ahi.. .. entonces no es que se
dejara de hacerle eso, pero no era la prioridad, la prioridad era

la terapia del lenguaje.. (ver apéndice I y J)
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Narrativas Después de Iniciar el Proceso de Hipoterapia

La madre de la familia A encuentra que su hija presenta
algunos cambios fisicos en su cara: “..a Camila se le nota la
paradlisis en la cara” anteriormente no, yo soy conciente, a
Camila los ojos le estadn cambiando..” “.tiene seguimiento
visual en todos los planos, pero tiene desviadito ahorita un
0jo, pero eso es como de un afio, afio y medio..” (ver apéndice
C y D); ademads de ver algun cambio en sus extremidades
inferiores: “..ella tiene los pies ahorita asi (metidos hacia
adentro), en ese entonces ella no los tenia asi, pero ;Por
qué?, por la espéasticidad de ella eso es el tono.” (ver
apéndice C vy D). Por otro lado el padre identifica como
cambio fisico:

.por ejemplo la lengua de mi hija, antes ella no la sacaba, ella
aunque sea la saca asi, ella nunca antes la habiamos visto sacarla,
entonces eso.. ahi se le estd notando que la lengua estd mas hacia

afuera, como un progreso (ver apéndice E y F).

Con respecto al aspecto emocional el padre A identifica el
siguiente cambio: “.antes era como mas constante, ;Cémo le
dijera yo? como mas ida.. ..si ella con su edad, con su cosa
ella tiene como més de alegria, ya es como mas llamar la
atencidén en su cara, en su boca, en sus pies.” (ver apéndice

E vy F) Y él mismo lo ejemplifica de la siguiente manera:
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..81 como llamando la atencidén, como llamando la atencidén, de
alzarla o decirle.. bueno, por ejemplo si estamos los tres aqui y
ella esta solita y estamos lo tres hablando ella trata de hacerse

sentir, de que ella también esta..(ver apéndice E y F)

Por otro lado el padre ve un cambio en Camila en el
aspecto cognitivo, que se refleja en su estado emocional, de
lo cual se da cuenta en el siguiente fragmento:

PA:.hay momentos en que ella tiene, ¢cbémo le dijera? Ira,
piedra, que ella comprende, por ejemplo ella puede ver mas nifios y
todo y ella comprende que ella podria también hacer lo mismo que
hacen los nifios, entonces ella le da como ira, como piedra, no
poderlo hacer, entonces ella se pone muy tensa.

Ent: se pone todo su cuerpo tenso ¢eso usted lo ve cbémo?

PA: yo lo veo como ¢qué le dijera yo? Como piedra, se mueven los otros

nifios y ella no, o sea da a entender eso (ver apéndice E y F)

Los cambios que los padres de la familia B perciben en
Santiago, hacen referencia a aspectos del desarrollo del
nifio, entre los cuales esta el motor y el fisico, sobre 1lo
que el padre comentd: (refiriéndose a la hemiparejia)
“.practicamente la tiene va en un alto porcentaje
superado..”. (ver apéndice I y J)

Sobre este mismo tépico la madre de Santiago comentd:

..entonces él ya eso también ha sido un periodo lento pero é1 ya

come solo, las cositas chiquitas las coge bien, las grandes las



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebrall22
debido a la hipoterapia

maneja bien, mejor dicho maneja muy bien sus manitas.. (ver apéndice

G y H)

En la actualidad Santiago camina, sobre lo cual el padre
expresd: “.gracias a Dios ya camindé” Comentando también:
“.uno camina a los diez y ocho meses él se demord afio y
medio..”, agregando: “.desde que camindé le cambio la vida.”.
(ver apéndice I y J)

Con respecto al caminar del nifio el padre comentd que en
la actualidad: “..entonces ahora 1lo estdn ayudando a due
camine mejor, la terapia de Teletdn, la terapista de Bogota,
bueno alld como ellos saben, que lo haga bien..” (ver apéndice
I v J). Tema en el cual la madre explicd: “.si a él no se le
corrige va a quedar toda la vida caminando asi mal.”

La madre de Santiago sefiald cbdmo a partir de los cambios
fisicos gque tuvo el nifio, se fueron dando avances en
diferentes aspectos, 1lo cual se explicita en los siguientes
fragmentos:

..entonces en la medida que él pudo ir caminando y moviéndose,
primero gateando, eso lo hizo para su parte cognitiva y eso,
claro ir aprendiendo muchas cosas.. ..Porque en la medida que ¢él1
pudo movilizarse, por ejemplo gateando y empezar a explorar,
cuando empezd a explorar las cositas y todo eso hizo que empezara

a hablar, o sea él tiene en su vocabulario tendrd unas diez, once
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palabras, pero él de todas formas entiende todo y se da a
entender... (ver apéndice G y H)
En lo que se refiere al lenguaje, el padre B coincididé dijo:
..61 no puede hablar palabras completas, pero si dice, a ver, el
lenguaje, lo sonoro no es mucho: papa, maméa, tete, gracias, las
dice.. ..no muy claros y no muy, no e€s que si vaya a decir mesa, diga
“me”, no, no, no, porque esa si es una limitacién que si tiene

ahorita.. (ver apéndice I y J)

Una preocupacién que la madre B comentd haber tenido, una
vez el nifio mejord en el aspecto motor fue: “.cuando vya
empezd como a moverse, como a defenderse por si solo, ya me
empezdé a mi la preocupacién ya de la parte de lo que les
dijo, de sociabilizar y todo yo decia, no es un problema..”
(apéndice G y H)

Por otra parte una situacidédn gque segln los padres B ha
generado cambios en Santiago, es su ingreso al jardin, sobre
lo cual la madre menciond:

.No de eso si nada, pero oye, nada hace, o sea siempre los
mufiequitos, los cuentos eso si, pero no sabia ni coger un lapiz, no
tenia la iniciativa, desde que esta en el colegio si hemos visto
cambios super positivo, porque le gusta mucho las tareas, a veces

es desjuiciado.. (ver apéndice G y H)

Sobre esta temadtica el padre coincididé con su pareja,

comentando:
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No, no. El colegio ha servido para que por imitacién y por
repeticidén haga cosas, muchas cosas, muchas no, las que ven ahi,
que rayar, dJue rasgar, dque pegar, entonces a ¢él le gusta dque
echarse colbén y se queda mirando y se empieza a quitar los
pedacitos. Ha sido bueno el colegio ha sido muy, muy bueno y asi 1lo
han visto los que han visto un antes y un después, pero muy lento,
porque hay que ser realista, tampoco es que ya en dos mese no..
(ver apéndice I y J)

Exponiendo, el padre B, los logros conseguidos:

..ha sido lento, pero ascendente en tanto que él ya sabe lo que
es 1r al colegio, ese era el primer logro, no que todos los dias
despistadamente se fuera para alld, sino ya todas las mafianas
tenemos que bafiarnos y le ponen la sudadera desde por la mafiana, él
por sus horarios, no manejara los horarios como uno, pero é1l sabe
que desayuna y al ratito viene la mamd a llevarlo al colegio, donde
ve la maleta se la cuelga, se sale aqui a la puerta a esperar para
llevarselo, tanto que lo conoce, que los Domingos o Sabados pasamos
por enfrente del colegio y él de una vez: “ah ah ah” o le da risa o
mira para alld y se queda asi en el carro hasta gque ya no ve mas,
entonces él ya sabe en donde es el colegio, él ya sabe que los
cuadernos son de las tareas, esos son los primeros logros, mas las
normitas, que come con todos, que no hay que botar.. ..si tu le dices
de las tareas él va y te trae el cuaderno, el colegio y va y busca
la maleta, ya sabe, por lo menos ya sabe, que era como el primer
logro, no que despistadamente todos los dias se lo llevaran allad y
él.. no él ya mads o menos tienen la percepcidén de que es el colegio..

(ver apéndice I y J)
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Sobre el tépico anterior la madre B expresd lo
siguiente:

..en el colegio nos dicen que esta feliz, claro tiene su
problemita de aprendizaje porque no capta todo tal vez facil, como
otro nifio, hay que repetirle, pero igual ahorita estd distinguiendo
los colores, no dice rojo y todo, pero yo le digo muéstrame cual es
el rojo, el azul y el verde y el color favorito de él es el azul y
lo sefiala, de la vaca, de los animalitos como los esenciales y de
las cositas esenciales él ya todo distingue, si eso si ha sido un
cambio también, ese si ha sido de este afio.. (ver apéndice G y H)

A\Y

Y en cuanto al progreso en el orden la madre dijo: “..que

las cositas las debe dejar en el puesto, porque él es super
desordenado, pero en el colegio le estadn ensefiando que si é1
coge un Jjuguete del armario de los Jjuguetes, me dice la
profesora que ahora se para y va y lo deja en su puesto..”
(ver apéndice G y H)

Sobre la relacién del nifio con sus pares y su profesora en el

jardin el padre comentd:

..los amiguitos, todos los nifios son super queridos con él porque
él es el mas chiquitico, y claro como cuando él entrdé alléd, no
caminaba muy bien, entonces todos, entonces todos que denle la mano
a Santiaguito, todos los nifios, las nifias lo consienten, entonces
él es feliz, feliz, la profesora lo consiente hasta le cambia el
pafial ha pasado como una vez o dos y la profesora hasta lo ha

cambiado, él es feliz. (ver apéndice I y J)
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Con referencia al carifio que le tiene a Santiago en el
jardin la madre agregbd:

..no y eso lo adoran y cuando no va por que esta enfermo o algo,
dicen, no ese Santiaguito nos hizo una falta, eso a Santiaguito 1lo
quieren hartisimo, lo quieren harto, harto en el colegio.. (ver
apéndice G y H)

En cuanto a la relacidédn de Santiago con sus compafieros, la
madre se refirid asi:

..Siempre cuando lo recojo escucho que todos los nifios, chao
Santi, chao mi amigo Santiago, chao, chao y él1 es muerto de la risa

y se despide de todos, 1lo adoran los compafieritos, lo quieren

harto.. (ver apéndice G y H)

Sobre el ingreso al Jjardin 1la madre B dijo que en un
principio habian tenido sus reservas en cuanto lo que podia ser el
comportamiento del nifo: “Y nosotros los primeros dias pensando
que como seria por ahi pegédndole a los nifios y los primeros dias
llegd y estuvo como un poco indisciplinado, pero ya no..” (ver
apéndice G y H)

En cuanto a cbémo ha tomado Santiago su ingreso al Jjardin, su
padre dijo:

..entonces él es feliz en el colegio, yo creo que él ha pensado
que también es como la familia de él, se ha sentido como tan bien
que él1 cree que alld es como familia, porgque por lo menos nunca,
nunca, ni siguiera el primer dia ha llorado, de sentirse solo de no
ver al papa, a la mamd o a los abuelos, nunca, él ve a la profesora

inmediatamente la abraza.. .61 ve la profesora e inmediatamente que
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lo alce, que le de un besito y él le da un besito.. (ver apéndice I

y J)

Sobre cémo es el comportamiento de Santiago en el jardin
el padre dijo:

..no digamos que super obedientisimo, pero le hace caso a la
profesora, ademds que es él mas chiquito de todo el curso, entonces
todos son: Santiaguito y le dan besos y lo consienten y cuidado lo
hacen caer, los demds nifiitos viven muy en funcidén de él1 también,
las profesoras han dicho que es él méds chiquito, que no camina muy
bien.. (ver apéndice I y J)

A este respecto la madre B comentd:

..cuando él qguiere hacer algo lo hace muy juicioso, pero cuando
ya no quiere no, y coge y bota todo y no quiere que uno lo obligue,
pero si le gusta mucho hacer las tareas, le gusta colorear, utiliza
las dos manos por igual, que dia la profesora me dijo que estaba
aterrada y dijo que él1 va a utilizar las dos, la izquierda y la
derecha, por eso que les decia, que se le estimulo mucho, entonces
llegd un punto que las dos las utiliza perfecto, para colorear,

para todo. (ver apéndice G y H)

El padre B hizo referencia al comportamiento del nifio en
la celebracién que 1le hicieron para sus tres afios en el
jardin, diciendo: “.claro ya llegd el titere y llegd todo eso
y se puso mas extrovertido y se puso a jugar con eso..” “.allé
no, cogia su cajita y tomaba y lo mismo con el ponqué,

comeria como cinco cucharadas y regaria como diez, pero no de
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jugando, sino de lo normal y lo hizo solo.. (ver apéndice I y
J) ”

Cambios Debido a la Hipoterapia

Uno de los cambios que la madre de la familia Ahace méas

referencia en sus narrativas es en el aspecto psicoldgico de

A\ ”

Camila, lo que ella define como: ella ya entiende..” lo que

explica mediante el siguiente acontecimiento:

..eS que eso es algo que viene haciendo como desde hace dos o
tres afios, cada vez que va a odontologia, los sabados después que
vamos acéa, ella llegaba y contenta, le fascina el doctor.. .ella
sonria y estando ella sentada, que ya la doctora le.. y ahi si
cerraba la boca, pero lo que pasa es que eso también va por la
espasticidad de Camila, entonces cualquier cosa ella mumumu toda la
vida (la mam& cierra la boca, apretando los labios), pero eso lo
hacia por su reaccidén o por su reflejo, pero no porque supiera que
le iban a mirar los dientes, llegaba el doctor y cuando la doctora
sabia que ella cerraba la boca, 1llamaba al esposo, mira que
consiente a Camila, se calmaba, ahi esta normal, pero mira a la
tercer consulta, ya no fue igual, venia el doctor se sonreia pero
no abria la boca, ya sabia. ...y ahorita lo hace y lo sigue
haciendo, mientras ella estd en su silla de rueda y el doctor va,
ella le abre de oreja a oreja, pero siéntela allé.. .No, no méas, no
mids sonrisas lo mira le hace ojitos, pero de ahi no més, entonces
sabe donde estéd, entonces eso es lo que yo digo y eso, eso es
debido a hipoterapia porque ¢qué mas?. ..si, claro. Si yo digo que

se debe a hipoterapia, Camila hace cinco afios, ahorita estébamos
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hablando con la doctora, hace cinco afios Camila vino por primera

vez acd y Camila no lo tenia.. (ver apéndice C y D)

La madre A ve que el anterior cambio tiene impacto en
otros aspectos de la vida de Camila tales como comprender su
condicién:

..a mi también me parecid que ella se estaba dando cuenta de
todo, de su situacién, de que no era tal cual como la hermana que

hay otras cosas, entonces hace como seis, siete meses que esta asi,

pero claro que le ha pasado (ver apéndice C y D)

Repercutiendo asi mismo en su estado emocional, sobre esto

la madre A dice:

..Camila le dio depresidén, como ganas de llorar y ella no es de
llorar, de llorar de sentimiento, que ¢si? No.. una depresidn, era
depresidén, entonces yo le dije y se lo dije a mi hija: “ Bibiana
;no serd que es que la nifia se esta dando cuenta de lo que ella es?
Yo le decia a mi hija y vinimos el sébado acd y yo le dije: “mire
doctor es que le paso esto” me dijo: “wenga para aca, lo que pasa
es que Camila se estd dando cuenta gque ella es una mujer y una
mujer que no es igual a la hermana” y claro, ellas duermen juntas,
en la misma alcoba, ella cuando Bibiana sale de ducharse que tiene
el bafio ahi, ella la ve, que la hermana le dice: “ah no me mire”
ella es también de un temperamento fuerte; entonces yo le comenté
al doctor y dijo: Y“es que Camila se esta dando cuenta que ella es
una mujer” y le dije: “ah no doctor, no me diga, yo le comenté eso

a mi hija, a mi también me parecié que ella se estaba dando cuenta

de todo”, de su situacidén, de que no era tal cual como la hermana
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que hay otras cosas, entonces hace como seis, siete meses que esta
asi, pero claro que le ha pasado... ..yo le exijo es que ella vya
entiende, eso lo adquiridé acéd, ella esta entendiendo, ella llega a
un sitio y sabe dénde, qué es ese sitio, eso no lo tenia Camila
(ver apéndice C y D)

La madre A resalta respecto a los cambios anteriores que
ninguno de los doctores que diagnosticdé a Camila le dijo que

podria llegar a presentarse esa situacién:

..entonces eso en ningun momento, ¢algin médico me dijo?: “Camila
va a entender”, Camila va a entender que esta es la casa, que aqui
es la clinica odontoldégica o que aqui es donde Gustavo, nadie y
ahora sé y yo lo puedo decir que Camila lo entiende.. ... Pero para mi
ella estéd entendiendo que era algo que yo creo que ningun neurdlogo
que vio a Camila pensdé que iba a entender algo, por lo menos que

estaba aqui (ver apéndice C y D)

Ahora bien, en cuanto a los cambios que la madre encuentra
que la hipoterapia le ha aportado a Camila estd 1la
adquisicidén del control del tronco y un poco de control en el
cuello, influyendo en el que la nifila pueda sentarse, como se
ve a continuaciédn:

MA: ..eso es debido a hipoterapia porque ;qué mas?

Ent: y del aspecto motor concretamente de Camila ;Qué cambios
has visto?

MA: pues control de tronco, de tronco, ha cambiado bastante.

Ent: y ¢el cuello lo controlaba antes?
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MA: si claro, pero era muy asi (descuelga la cabeza) si era muy
caidito pero si tenia control de cabeza, pobre pero lo tenia.

Ent: ¢y control de tronco?

MA: nada, ahorita si, porque ella se sienta aqui (refiriéndose a
una silla convencional que hay a su lado) aqui la podriamos tener,

anteriormente no.. (ver apéndice C y D)

El padre A coincide al referirse a las mejorias, derivadas
de la hipoterapia, en el aspecto fisico de su hija, las
cuales se reflejan en que Camila se pueda sentar, esto se ve
en:

..digamos las venidas acd, con el caballo y todo ella nos
progresado un 70% ya nos sostiene su cabecita, ya el tronco es un
poquito més firme, a ella ya la podemos sentar, gque antes no se
podia sentar, tocaba tenerla o algo, pero ya uno la puede sentar y
ella se puede quedar ahi, ella nos ha progresado. (ver apéndice E vy
F)

Y también en el siguiente fragmento:

PA: esos progresos yo los veo.. y los veo mds como en el caballo,
en el caballo yo he tenido muchos.. o he visto muchas cosas que han
progresado.

Ent: cuéntenos sobre eso, sobre lo progresos que usted ve sobre
le caballo.

PA: Volvemos otra vez al tronco, a la cabeza, sostiene mas la
cabeza, el tronquito ya se sostiene mas, vale decirle gque antes
ella no se nos sentaba, ahora si la podemos sentar (ver apéndice E

y F)
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Sin embargo éste difiere de la madre en lo que respecta al
control del cuello, comentando: “..no ella nunca, antes de
venir acd nunca nos sostuvo la cabeza..” (ver apéndice C y D)

Otro punto que la madre tocd referente a los cambios que
la hipoterapia hace en Camila, es la facilidad de relajarse,
bajando su tono muscular, esto se videncia en el siguiente

fragmento:

Ent: y lo que es la espéasticidad, ¢td la ves un poquito més
relajada?

MA: :relajada? Si, lo que pasa es que la espésticidad de Camila
se le hace, tu puedes durar a veces media hora bajandole el tono a
ella, termina uno con la espasticidad, pero ella se relaja y tu
dices: “Camila esta bien” ta, se conecta nuevamente ;si? (ver
apéndice C y D)

La madre A complementa diciendo que el momento de estar
montadas en el caballo -con Camila- la nifia baja su tono
muscular, permitiéndole a la madre hacerle los ejercicios méas

fédcilmente:
..slento que Camila relaja mas rédpido en el caballo que en la
colchoneta yo haciéndole el mismo estiramiento de brazos.. ...lo

hace més pronto ella, relaja mas pronto Camila.

..el &4nimo de Camila, si, si es diferente el &animo.. ..hace méas

resistencia pero lo logra hacer més répido que alla. (ver

apéndice C y D)
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La madre de la familia B comentdé el diagndstico que les
dieron sobre el nifio en el momento de comenzar el proceso

terapéutico con hipoterapia:

.pero doctor ¢serd que si hay posibilidades? :;Serd que si

AN

camina?, entonces me dijo: “no, a Santiaguito lo que le falta es

latoneria y pintura”, dijo asi, a mi nunca se me olvidara, dijo:

“él es un chino que tiene todas las capacidades, es muy

inteligente, tiene esa gran ventaja que él mentalmente estd muy

bien, pero entonces le falta es pulirlo, toca pulirlo”.. (ver

apéndice G y H)

En cuanto a los cambios que los padres de la familia B han
visto en Santiago, a partir de Thipoterapia, se inicia
trayendo a colacidén un fragmento de lo que menciond la madre
sobre el aspecto fisico: “..en la medida que él fue alld en 1lo
de hipoterapia, yo por lo menos personalmente me fui dando
cuenta que en esa parte, en la parte fisica le ha ayudado
mucho..” (ver apéndice G y H). Continuando con el aspecto
fisico el padre especificé que la hipoterapia ha sido
beneficiosa para: “.ha sido muy buena, para lo del torso, yo
diria que a eso contribuye la parte fisica.. (Refiriéndose a
la recuperacién del torso).. (ver apéndice I vy J) es
supremamente notorio en él1”. La madre coincididé con su pareja

en el avance del control del tronco, diciendo:
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..claro, pues ahora ya controlando el tronco.. él pudo empezar
primero a gatear, porque ese es como el proceso normal, natural..
..de hecho vya estéd hasta caminando, pero ahi fue que empezd a
mejorar esa parte.. (ver apéndice G y H)

Y mencioné lo que en un principio los médicos comentaron
sobre la situacidén futura de Santiago: “.entonces de gque nos
hubieran dicho eso cuando nacibé, a verlo ahorita que vya
camindé, habla o sea poco a poco, pero ya estd en su proceso
de empezar a hablar..” (ver apéndice G y H)

Y en cuanto a la importancia del control del torso el padre B
afirmd:

..entonces de que nos hubieran dicho eso cuando nacidé a verlo
ahorita que ya camindé.. ..pero le reconoceria un gran valor.. ..pero

desde luego mucho porque para caminar necesita que el tronco esté

erguido y entonces ese es un logro de la hipoterapia(ver apéndice I

y J)

Haciendo referencia a coébmo fue el proceso de
rehabilitacién para que el nifio caminara el padre dijo:
“.lleva un mes, un mes, pero no pasd de un dia para otro,
esto lleva como seis meses, en donde se vela que si, que si,
lento y progresivo, pero hace como un mes..” (ver apéndice I vy
J)

Por su parte la madre comentd los beneficios que percibe,

gracias a que Santiago haya logrado caminar y lo expresd asi:
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..de hecho ahora que ya sé estd soltando mds para caminar hay
palabras nuevas, hay otro comportamiento.. ..en cambio ahora corretea
a los primitos, ellos le tiene miedo porque ¢él1 les pega y 1los

pellizca, ese no se deja.. (ver apéndice G y H)

ANY

Sobre este mismo punto el padre B comentd: “.si, entonces

por lo menos ahora de salir al parque ya Jjuega..”
Con respecto a las actividades que Santiago realiza desde

que conquistd la marcha, su padre menciond:

..se la pasa por ahi, que dia lo encontré, tenia el mouse del
equipo jugando como un carrito, Jjugando por todo lado, tuvo que
desenchufarlo de atréds y lo dafié, como con el teclado lo coge vy

teclea..
Ademéds de que:

Ya puede caminar, jugar, puede hacer tareas.. ..si, claro, se la
pasa, no mas coge de esos asientos y se pasa caminando por toda la
casa, empieza a mover las cosas, lo que tal vez antes no se le
ocurria ahora por lo menos le dard por mover esta mesa O por mover
algo.. .. Si, més curioso, se la pasa, a veces se para y Se pone a
mirar los cuadros, como que se entretiene en otras cosas que antes

no se entretenia (ver apéndice I y J)
Y ejemplificando con lo que sucedia antes el padre B dijo:

..81 en otra época ustedes hubieran venido acéa, él se la pasaba
por aqui al lado de esta mesita cogiéndoles todo, ahora hace eso
mismo y llega el momento en que coge esta maleta y se la lleva por
alld y vamos y miramos y ya le ha sacado todo o botado todo, la

mete entre la taza, la mete en la ducha, la bota al platero, ¢si?
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Porqgue camina ya hace muchas mé&s cosas, entonces él a cambiado con

todos.. (ver apéndice I y J)

Sobre esta conquista el padre B considerdé que: “..desde que
él camindé cambidé muchisimo, para bien, pues para bien como
personita..”. (ver apéndice I y J) Asi como aseverd: “...le ha
permitido es ser independiente..”

La madre comentdé cdmo los progresos a nivel fisico

ayudaban en otros aspectos a Santiago, en sus palabras:
..claro la hipoterapia le ayuddé mucho en su parte fisica y la
parte fisica le ayudé mucho en su parte cognitiva, porque empezd a
coger mas cositas y eso en su personalidad, en su temperamento, lo
ha vuelto un nifio més décil.. (ver apéndice G y H)

Brindando un ejemplo que permite comprender mejor los

cambios en el aspecto afectivo de Santiago:

.pero él es muy tierno, por ejemplo, claro no habla pero a raiz,
ya les digo, alléd en los caballos yo no se que iria pensando, pero
iba montando y de un momento a otro, los soltaba y los abrazaba y
les daba besitos y los consentia y él es muy carifioso con nosotros..
(ver apéndice G y H)
De igual forma la madre B expuso como los cambios en el

aspecto fisico habian repercutido en diferentes ambitos de 1la

vida de Santiago, diciendo:

..s1 es que su transformacién en cuanto todo y su personalidad y
de caracter y todo, es desde que él ha logrado superar su parte

fisica y eso le ha, o sea yo veo que lo més importante para mi,
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para mi ha sido la parte fisica, gque en la medida que ha ido
mejorando la parte fisica, se le ha venido mejorando todo, hasta el
comportamiento, claro, claro. (ver apéndice G y H)

Enfatizando en que habian sido tanto el cambio del nifio
que incluso algunas personas no lo podian creer, en palabras

de la madre B:

..es que el cambio ha sido maravilloso ha sido en este Gltimo afio
que empezd en la parte fisica a mejorar y en su comportamiento, no
es que en este afio él1 tuvo un cambio impresionante, la gente que lo
conoce y que dejdé de verlo un tiempo dice, que no puede creer que
este sea Santiago.. (ver apéndice G y H)

A este respecto el padre coincidid con su pareja al decir:

..entonces como que caminando, yo no sé porqué, eso se
interrelaciona y puede empezar a hablar més, tiene mds la necesidad
de hablar por lo gque hace més actividades, juega mas, en el jardin
de estar con los nifios y eso.. (ver apéndice I y J)

Uno de los cambios que la madre ha evidenciado, y sobre el
cual tenia cierta preocupacidén es la sociabilidad de Santiago

con sus pares, sobre lo cual mencionbd:

..2alld inclusive como en la hipoterapia tenia compafieros con el
Sindrome de Down, autistas, empezd a relacionar con ellos muy bien,
inclusive yo dije quizd no vaya a relacionarse sdélo con nifios con
dificultades.. (ver apéndice G y H)

...qué tal que si se relacidén con nifios con dificultades y con
los otros nifios no?, no efectivamente no, alld porque estaban esos

nifios, pero el hecho de que alld en los ratitos de descanso los
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ponen a compartir las oncesitas con los otros nifios y todo, ahi
empecé yo, nosotros nos escondiamos y yo lo miraba y decia: yo no
puedo creer que él este al lado de un nifio y vea que él le daba
bocaditos, que una galletita a los otros, en fin empezd a
integrarse, a integrarse y a cambiar, a cambiar en su

comportamiento.. (ver apéndice G y H)

Ademds la madre comentd los cambios de Santiago en el
aspecto social desde que se encuentra en el jardin, lo cual
expuso de la siguiente manera: “..también ha progresado harto,
jcomo que qué? Como que cada dia es més caballerito ¢si? Con
las nifias, por a veces era hasta brusco y les cogia el
cabello, pero alld aprendidé también a respetar que con las
nifias no debe ser brusco..” (ver apéndice G y H)

En cuanto a los cambios en el aspecto emocional que

expusieron los padres, la madre B refirié:

..su estado comin es animico, es de felicidad, pero ya les digo
hay cosas que uno se da cuenta que le molestan o le da mal genio o
tristeza o miedo, le tiene terror por ejemplo al Chavo, al Chavo

del ocho, porque no le gusta.. (ver apéndice I y J)

El padre B por su parte menciond: “..y ahorita el 23 de
Abril le celebramos en el colegio con sus compafieritos en
la Jjornada escolar y estuvo feliz, pero feliz, feliz..”
(ver apéndice I y J)

Y més especificamente sobre la expresién de emociones de

Santiago, la madre explicd:
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..en cambio é1 ahora perfecto, cuando estamos los dos por ahi
queriéndonos por ahi los domingos y yo voy a hacer algun mandado,
él claro se pone a llorar porque yo, maméd, mamd, ven, ven, O sea
que no me vaya, esto que les digo gque no le gusta cuando gritan en
el Chavo, le da miedo y se esconde debajo de la cama o 1los
mufiequitos que si le gustan aplaude, o cuando uno le muestra una
colombina o una paleta, eso mejor dicho él se muere por eso y hace

que si y se pone sUper contento.. (ver apéndice G y H)

Asi mismo en cuanto a la mayor expresividad del nifio, la

madre ejemplificd situaciones que la explican un poco mas:

En cambio ahora uno sabe gque una hamburguesa, que las papas a la
francesa, eso se mure él por eso, que la Coca Cola, que se la
teniamos prohibida, pero ya en ultimas, no se la damos todos los
dias, pero de vez en cuando si, porque a él le fascina; 1los
juguetes ya le regala uno algo y es esa alegria, él aplaude y lo
abraza y le da besos, ese de Los Increibles le fascina, lo llevamos
a la pelicula, porque le fascina ir a cine y es suUper juicioso es
super concentrado y entonces le conseguimos el grande, el super
increible y que alegria, el dia del nifio se lo compramos, lo
abrazaba, le daba de comer, que alegria, es muy expresivo, pero

mucho, o sea el cambio ha sido increible. (ver apéndice G y H)

Otro aspecto que la madre reconoce como un cambio en
Santiago, es el interés del nifio en cosas nuevas, lo cual la

madre refirid asi:

..ahora nosotros le compramos cuentos y todo y si él1 lo coge al

revés él ya sabe que esta al revés y hasta que lo pone derecho vy
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coge con una delicadeza las hojas del aparte de abajo y mira vy
ahora por alld habla solo que el guau guau, le fascina, es que le
fascinan los perros y al caballo le dice guau guau también y eso,

se ha interesado mucho por esa parte.. (ver apéndice G y H)

Con respecto al cémo Santiago empezd a ser mads expresivo
en sus emociones, la madre comentd el proceso que vio en su
hijo, de la siguiente forma:

..con los nifios con lo que compartia sus terapias y sus cosas,
entonces ¢él1 empezd6 a dar mas de si mismo, de compartir con los

otros nifos.. (ver apéndice G y H)
Ejemplificando con los siguientes fragmentos:

..incluso una experiencia muy bonita con un nifio autista.. ..sUper
carifiosos los dos, Santiaguito y el nifio se veian y se abrazaban y
se daban besitos y se daban bocados.. .. alléd (hipoterapia) porque

sUper carifiosos los dos, (ver apéndice G y H)

La madre continué explicando 1la relacidén que en la
actualidad Santiago tiene con otros nifios, asi

.61 tiene una relacidén con los nifios excelente, los nifios 1lo
quieren, no le cuesta trabajo, no habla, pero él se hace entender
con los otros nifios, uno lo deja con otros nifios y a los cinco
minutos veo que ya esta hablando con los nifios, entonces en esa
parte le ha ayudado muchisimo.. .. bueno, no es de pelea, dentro de
lo normal, una peleita que otra, pero mas de cordialidad, él1 los
adora, los abraza, ademds que él es un nifio supremamente carifioso,

super especial y a ellos.. (ver apéndice G y H)
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Agregando lo carifioso que ahora es con otros nifios, sobre
lo cual dijo:

..con los nifios es super tierno, é1 los abraza, les da besitos,
los quiere hartisimo, cuando los traen se emociona y por ejemplo no
habla, ni dice estoy feliz, pero su actitud y que empieza aplaudir
y baila, que estd alegre porque llegaron los nifios y con todos los
nifios, de por si que los nifios le llaman mucho la atencidn.. (ver
apéndice G y H)

De la misma forma la madre B explicd el gusto por jugar

con otros que ha visto en su hijo, diciendo:

..ya juega mucho con los otros nifios, acd vienen varios nifios de
por acad del barrio, viene a jugar con él, ah y cuando viene alguien
a la casa a saludar, él cree que vienen a verlo a él y a jugar y
siempre los coge de la mano, ahora y les muestra, siempre muestra
como los favoritos de él, tiene unos favoritos, que dia vino el
padrino de él, mi cufiado y él1 no viene muy seguido y lo vio y le
dio mucha alegria y lo cogidé de la mano y se le llevd y le mostrd
como cinco mufiecos de felpa y después se lo llevd para el otro lado
y le mostrd como los que mads y le hacia que jugaran, porque a él le
gusta es integrarlo a uno, a los grandes y a los nifios al juego,
con la pelota es gol, pero que uno juegue con él, con los carritos
que uno le mande el carrito, con eso también ha sido un cambio muy

bonito, porque él no era asi.. (ver apéndice G y H)

En cuanto a la expresidén de sentimientos en la relacidn de

Santiago con otras personas la madre comentd:
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..y hay empezd ese afecto de él, ese carifio y a las personas que
quiere él se lo demuestra, como igual cuando no le gusta algo o no
le gusta alguien, ahora la palabra que dice es boba y saca la
lengua, entonces las personas que no les gusta, que dia una sefiora,
ahi tan lindo y él: “boba”, ah y le saca la lengua, o sea que no le
gusta, no es que con todos él sea querendbédn, no, él es con quien
sienta le demuestra su afecto a quien lo le gusta no o le pega,

coge y le manda algo cuando no le gusta.. (ver apéndice G y H)

Agregando la madre gque debido a lo sociable y confiable

que se ha vuelto el nifio, a ella:

..en cambio a mi me da susto porque a él que le digan vamonos él
le da la mano y se va y él con todos que lo alcen y le recibe besos
a todo el mundo y todo, antes es muy confiado, pero por eso mismo
como es, él es lindo, extrovertido, es suUper sociable, él es alegre
(ver apéndice G y H)

Sobre lo cual coincididé el padre B quien comentd:

..(refiriéndose a la fiesta de cumpleafios que se llevo a cabo en
el jardin) entonces algo muy positivo es ver como se porta él con
esos nifios.. (ver apéndice G y H)

Por otro lado el padre comentd sobre hipoterapia:

..yo digo que por lo menos la hipoterapia le ha servido en todas
esas cosas, en concreto pero para darle un porcentaje es como
dificil, pero de que suma, suma.. (ver apéndice I y J)

Rescatando los beneficios, el que ya no es tan nervioso,
que ha generado la hipoterapia en Santiago, en palabras de

él:
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All4d con la experiencia con los animales, de tocarlos, tal vez
alld fue la primera experiencia de ver animales, le permitid
disminuir mucho esos nervios, y a buena hora me acuerdo, porque eso
es producto concreto, digamos, de alla, como que cada vez le da mas
justa proporcidén a algo que le da miedo, no miedo desproporcionado..
..1lo que él adquiere alld en Sopo y todo le sirve es para su vida
diaria, entonces se vuelve mas sociable, menos nervioso, ya que me
acuerdo algo fundamental que le ha servido de alla, es el contacto
con los animales.. ..Mucho menos nervios, derivado del contacto con

los animales y en buena hora de esos animales. (ver apéndice I y J)

Y la madre B afirmé: “.uy le ayudd muchisimo, él por
ejemplo dejdé de ser nervioso, inseguro y él ya es un nifo
super audaz, él juega, él le hace a todo, a él1 le daban miedo
hasta los mufiecos de juguete..” (ver apéndice G y H)

Y continudé el padre B clarificando este aspecto asi:

..(refiriéndose a los nervios del nifio con los perros) y ahora es
menos.. ..entonces le sigue dando pero ya poquito, lo que a casi
cualquier persona le debe preocupar, eso si es de allad de
hipoterapia, por decir algo muy concreto, porque es la experiencia
con los animales con el pasto.. ..alld fue donde aprendidé a tocarlo y
todo eso y mads o menos, entonces para lo de los nervios le sirvid

mucho la hipoterapia.. (ver apéndice G y H)

Y en cuanto a esa nueva actitud con los animales el padre
explico: “Lo que, no es gque ya no les tenga miedo, es que vya
no les tiene tanto miedo.. ..no ya y sobre todo alla, si se les

monta encima, los molesta y todo eso..” (ver apéndice I y J)
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Sobre este punto la madre coincididé en lo carifioso que
ahora es Santiago con los animales diciendo:

..en cambio ahora le encantan, los caballos le encantan.. ..ese amor
por... él wve un caballo y él donde ve un caballo el se emociona
muchisimo y alld eso él cada rato le daba besitos a los caballos, alléa
como hay perros.. .porque él a todos es a abrazarlos y a darles besos..
..pero entonces eso si tal vez no lo entiende, que los de alléa
(refiriéndose a los de la Fundacidén) son aparte, no él si no, 1los

animales y le fascinan los animalitos.. (ver apéndice G y H)

Comentando ademés 1lo que ella cree han significado 1los
caballos para su hijo a partir de hipoterapia:

..yo pienso que él dentro de su, dentro de lo que él entiende
dentro de su mundo y todo para él, yo creo, que los caballos ha
sido algo muy, incluso ese ha sido el Unico animal con él que ha
tenido contacto directo, porque precisamente como era tan nervioso,
entonces desde el primer dia que estuvo alld, no eso fue
sensacional y le llamé mucho la atencién y los otros dias, no eso
era felicidad y cuando nosotros arrancamos para alld él sabe que es
para donde los <caballos vy comienza a aplaudir, se pone muy

contento, si mucho (ver apéndice G y H)

De igual manera la madre menciondé cbémo ha repercutido el
contacto de los animales en Santiago, diciendo:

.porque es que le gustan mucho, eso también le ha ayudado mucho,
como que lo ha sensibilizado, también no se asusta y eso le ha
despertado como un carifio, un afecto como que lo ha hecho méas

tierno y més especial, tal vez de verlo.. ..(refiriéndose a una
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tortuga que tiene un primo del nifio en casa de una abuelita) vy
ahora uno lo ve darle la comida de él va y saca y lo ve uno por
alléd agachado déndole, no eso se encarifia hasta con, ve por alld un
gusanito y todo es a cogerlo, si le gustan mucho los animalitos.
(ver apéndice G y H)

En cuanto a Santiago en hipoterapia el padre afirmd: “.él
como paciente, pues no lo manifiesta, por lo que todavia no
habla, pero asi lo entiende porque le gusta ir alla, Jjugar a
veces se siente totalmente relajado, tanto gque a veces se
dormia, montaba la hora del caballo..” (ver apéndice I y J)

Ademds explicd que cree que Santiago ve la hipoterapia
como: “..no le parece que esta en terapia, no parece que esta
en terapia.. ..pero yo creo que €&l cree gue es un paseo..” (ver
apéndice I y J)

En cuanto a lo que la madre cree deben los progresos de
Santiago en hipoterapia, comentd:

..yo no sé, por eso les digo, eso si muy desde el contacto con
los caballos, como si hubiera recibido como energias, como no sé,
como esa relacidén entre el animalito y el nifilo que hizo que é1 lo
reflejara ahorita con todos, con todos los que lo rodeamos.. ..Si
afectivamente, ya te digo como que el contacto en el momento en que
le hacen la terapia con el caballo, el contacto directo con el
animal, como el calor, el sudor, le empezd a despertar ese afecto..
(ver apéndice G y H)

Y continubé el padre resaltando los progresos del nifio:
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Hipoterapia, como les decia, ha servido es para temperarlo un
poquito, para hacerlo més tranquilo, tal vez se refleja en eso, que
es menos brusco en su actividad, en su diaria actividad, en la
rutinaria.. .. A él es al que le ha servido muchisimo, o sea, como en

ser mas personita. (ver apéndice I y J)

Con respecto a estos nuevos gustos que ha visto en su
hijo, la madre menciond:

..también de un afio para acd se le despertd el interés por los
carros y eso los coge y hace rrruuuuu, coge el avidén y cada cosa
hace el ruido que es y le encanta, le fascinan los mufiecos de felpa
y todos esos muflecos que estdn en moda, a él toca comprarle todo
Mickey, todos esos mufiecos de las peliculas y le encantan y uno le
dice: “escoge”, nos vamos a dar una vuelta ¢Qué juguetes te llevas?
Claro no le dice a uno me voy a llevar a Mickey, pero va y busca y
se levanta y se empina, con un palo, con lo que sea el coge lo que
quiere llevarse y se lo lleva. Los juguetes le gustan muchisimo..
(ver apéndice G y H)

Sobre la percepcidén que actualmente tiene los padres sobre
Santiago, el padre expuso: “..es menos dependiente... ahora él
no es timido yo no sé por qué, de pronto lo sorprendid ¢sabe
qué?, le parecidé muy novedoso verlos acd”. (ver apéndice I y
J)

Y la madre: “..no antes es demasiado osado.. ..le toca estar

a uno pendiente, porque ahora ve un perro y le mete alla el

dedo a la jeta del perro..porque también el ya es una persona
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voluntariosa, es caprichoso..” (ver apéndice G y H). Ademés de
considerar a su hijo inteligente, como lo expresa en la
siguiente situacién: “si claro, él como que nos mira a los
dos y a veces como para contentarnos entonces nos abraza,
como quien dice: no tranquilos que yo soy de los dos papitos,
si, muy pilo” (ver apéndice G y H).
Mas especificamente sobre su estado de &animo, continud 1la
madre diciendo:

.por ejemplo en este momento yo les puedo decir que Santiaguito
es un nifo feliz, él es muy feliz con su vida, con las cositas que
hace, él1 asi sea aqui, pero él aqui se entretiene, él vive super
contento.. ..en cambio él ahora no mejor dicho, él vive feliz de la
vida, él es un nifio muy alegre.. (ver apéndice G y H)

Para finalizar, los padres exponen cdémo los cambios de

Santiago han generado nuevas actividades en la familia:

..en cambio ahora aqui nos toca es con misica a toda hora, al
parque toca sacarlo porque ya sabe y se pone furioso o si por
ejemplo un domingo que estamos con pereza, no eso nos forma aqui

unos escandalos, nos toca sacarlo a darle una vuelta, no se aguanta

aqui se desespera, entonces eso, él vya reclama, es un nifio
totalmente diferente, si.. .bueno queremos halagarlo un dia,
consentirlo un domingo, vamos a comprarle tal cosa.. ..pero hay un

momento en que él quiere estar en su casa.. (ver apéndice I y J)

Y en cuanto al ponerle normas a Santiago la madre comento:

“.pero entonces él sabe que tiene que comportarse y hace caso
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y que coma bien porque también vya lo regafiamos..” (ver
apéndice G y H)

Los padres comentaron gque en el colegio con su profesora:
“.en cambio vya recibe ordenes, vya si la profesora o
cualquiera le dice, Santiago no votes color al este, no vote
el cuaderno, él ya sabe y hace caso, ya es poquito mas doécil,
aunque tiene su temperamento Dios mio..”.Y en sus mismos
comportamientos el padre menciondé: “..esa doble cara de la
moneda, al principio como que no le gustd mucho y después
como que si le gustd, le gustd no, sino que se le olvidd y
volvid a estarse alld con los amiguitos y nosotros en ese
entre tiempo pudimos darnos cuenta de por ejemplo, como le
sirvieron el ponqué y el Jjugo y se lo comidé solo, no

”

perfectamente porque no se le puede exigir eso.. (ver
apéndice G y H)

Expectativas sobre el Hijo (a) con Pardlisis Cerebral

En cuanto a las metas que siguen en la rehabilitacidén de
Santiago, los padres de la familia B comentan diferentes
aspectos en los que deben trabajar. En lo gque respecta al
ambito escolar el padre comentd que la prioridad es: “.la
idea es que dure unas tres horitas en la mafiana..”. Teniendo

ANY

en cuanta que el propdsito es: la idea es que dia a dia

dure més tiempo en el Jjardin hasta qgque tenga una Jjornada
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escolar cualquiera, desde luego el Jjardin es de nifios
normales, comUin y corriente.”. Y también el padre menciond:
“..ahora tiene que estar sentado en el saldn, bueno el
aprendizaje..” (ver apéndice I y J)

Con respecto al proceso de aprendizaje de Santiago el
padre comentd saber que va a ser complicado, diciendo: “...Si
el aprendizaje es a veces es un proceso complicado con él,
por lo menos de mucha.. eso va ser muy complicado y estamos
sUper advertidos.. ..l aprendizaje va a ser complicado..” (ver
apéndice I y J). Considerando la madre sobre este punto:
“..los va a tener y los va tener probablemente por muchos,
muchos afios, probablemente le va costar dificultad llegar a
la universidad..” (ver apéndice G y H)

Afirmando el padre que el proceso no ha finalizado con los
logros gque hasta el momento han conseguido, sino por el
contrario:

.por eso ahora que se logra hacer, no es que se acabd, sino que
las metas serédn otras metas, que en este momento son, ah sin
descuidar lo gque se ha hecho, por que es facil que retroceda, no es
que ya se logrd y ya; bueno, manteniéndolo ahi, la prioridad es
ahorita el aprendizaje y la interrelacidén con las deméds personas,
para que sea un desarrollo integral como personita.. (ver apéndice I

y J)
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Haciendo énfasis en que espera que el nifio siga
progresando: “..y sobre todo es que no se estanque y que mucho
menos retroceda..” (ver apéndice I y J)

Ademéds de explicar el padre wuna meta en cuanto al
comportamiento del hijo, sobre lo cual manifestd: “..entonces
yo creo que llegarad el dia, Dios quiera que sea asi, sea casi
normal, empezarda a actuarse normalmente, vyo si sé que en

”

cuanto al comportamiento pues si consentido..” (ver apéndice 1
y J). Tépico sobre el cual la madre dijo:

.porque el mundo, el medio de él no puede ser siempre las
clinicas, ¢si?, los médicos y eso, porque la idea es ayudarlo para
que él1 pueda llevar una vida normal, que vaya a tener sus
deficiencias fisicas, que de pronto, pero eso que quiere decir que
a futuro é1 no pueda.. (ver apéndice G y H)

Asi mismo ella aclardé gque sabe gque en cuanto a la
rehabilitacidén de Santiago: “..sé que todavia nos falta mucho..
..N0 yo soy conciente de que lo del nifio es todavia por mucho
tiempo mas..” (ver apéndice G y H)

Narrativas de los Padres Sobre la Interaccién Padre-Hijo (a)

Aspectos generales de la vida familiar y personal del hijo (a) con

pardlisis cerebral

En cuanto a las narrativas de la pareja A sobre 1la
relacidén entre Camila y su padre, la madre afirma que él1 la

ve como Unica: “..&1 al colegio no va, porque él se muere de
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ver a todos los nifios alld no y é1 dice que no, él quiere, é1

ve a su hija Unica, él ve que su hija..” y describidé la

relacién entre el padre y su hija de la siguiente manera:

..ah, el papad es un alcahuete.. ..si porque él es: “ah no negra,
;Cémo le va a hacer eso de duro a la nifia?, no eso no le haga, no
eso venga mamita y nos acostamos” ¢si ves? Entonces la china: “ah
no este es él..

..l papad no, porque es él que la apechicha, el que: “wvamos
mamita a dormir” el que: “ahi negra, vaya trdigamele jugo a la
nifia, la nifia no quiere helado, entonces hay que darle jugo” ¢si?

Entonces es una alcahueteria (ver apéndice C y D)

Por otro lado la madre se refiridé a que Camila en esta
relacién: “..pero ella le llora, se le pone triste, si, le da
mads duro que el papd la regane.” (ver apéndice C y D). Por
otro lado 1la madre también hizo referencia a que ella
considera que el padre no 1le hace los ejercicios de
rehabilitacién a la nifia, debido a: “.no, no a él le da mucho
miedo, para mi es nervios..”, de igual forma que padre en el

A\Y

momento de exigirle: .yo si le dije: “wea, tiene que
exigirle a su hija, porque sino ¢entonces?”, pero entonces él
no me le sabe exigir, como gque se va al extremo..” (ver
apéndice C y D)

En cuanto a la relacidédn entre el padre y Camila, la madre
W

afirmé: ..ese sefior que se sentd aqui es un impaciente,
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entonces vea a quien tiene, a alguien que tiene que tenerle
paciencia por el resto de su vida” (ver apéndice C y D)

El padre por su lado dice no compartir mucho tiempo con
Camila, siendo la madre quien comparte la mayoria: “porque la
mayoria de tiempo esta mds con ella gue conmigo” (ver
apéndice E y F).

Con respecto a las actividades que realizan Camila y su
padre, éste comenta:

Ent-Obs: yo quiero saber un poquito, como el tiempo en su casa,
los ratitos que usted comparte con ella, ¢qué hacen?

PA: bueno eso si toca ¢(Cémo le dijera yo? yo a veces me acuesto
a dormir con ella, a hacer como dicen la siesta, yo me duermo y
ella me cuida el suefio, o hay veces.. mi hija duerme dos, tres
minutos, no mads y el resto me cuida el suefio mi.

Ent: ¢;Cémo es eso que le cuida el suefo?

PA: porque por ejemplo uno se despierta y estd ella concentrada
mirdndolo a uno, yo digo que es cuidarle el suefio a uno (ver
apéndice E y F).

Y en cuanto a este tiempo que comparten juntos, el padre
expresod:

Ent-Obs: ¢Cbmo que le da alegria pensar en eso, se siente
contento?

PA: yo, si, si porque yo siento por ejemplo que yo descanso, por
esto o por lo otro, yo me le dedico mucho a la nifia, y entonces que

almorzamos y que esto y lo otro, que hay que bajarla al comedor yo
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estoy pendiente mucho més, yo soy el que la bajo, yo soy el que la
bajo, nos sentamos en la sala, prendemos el televisor, ponemos
noticias, una pelicula, pero la siestita ella es muy contenta, de

que ella me cuida el suefio (ver apéndice E y F).

Otra de las actividades que el padre comentd realizar con
Camila fue: “.pues ir a la piscina, yo estarme con la nifia,
yo le digo a mis hijos: “bueno diviértanse ustedes que yo me
defiendo con la nifia” entonces yo me yo la cuido con mi
sefiora..”. El padre se refiridé al tiempo que comparte con

A\Y

Camila, diciendo: ..a mi me gusta estar con ella.” (ver

apéndice E y F)
Con respecto a la forma de comunicacidén que existe entre

ellos el padre comentd:

..la mayoria del tiempo yo siempre conozco o entiendo a mi hija
por medio de la boca, de los gestos, de los ojos..
..s1 que uno més o menos la entiende, siempre uno ha entendido

las cosas de ella, que tiene hambre. (ver apéndice E y F)

En cuanto al estado emocional de Camila en los momentos en
los que comparten, él dijo:

PA: si como si se fuera, como si quisiera llamar la atencidn
conmigo méds o llaméndome la atencidn porque no estoy con ella méds o
con ellos, ella se me baja muy feo.

Ent: ¢Cébmo se da cuenta usted que se le baja?
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PA: a ella le dan pataleos, si esta sentada se trata de botar,
se pone muy tensa y hay se queda quieta, se va, me toca decirle:
“reaccione estamos acd”.
Ent: scomo que se queda mirando un punto fijo?
PA: mira un punto fijo y se va como si no estuviera, como si estuviera
viajando (ver apéndice E y F)

En cuanto a la familia B el padre describidé la relacidn

que existe entre él y Santiago, como una relacidén de juego:
..Conmigo si es solo juegos, a toda hora, él a toda hora, donde
me ve es a jugar y si no le paro bolas, es hasta que yo le pare
bolas, primero es suave, por ejemplo yo me hago el dormido y él1 me
hace suavecito me hace asi (el papad hace como si estuviera
empujando), hasta que él no puede mads y coge el control y “tan” o
lo que vea, o se quita un zapato, es que a veces yo lo llevo a eso,
desafortunadamente y he tratado de no jugarle a eso, yo a veces me
hago el que no y él1 hasta que no aguanta mads y me jala las orejas,
hasta que ya (ver apéndice I y J).
..conmigo es estrictamente de juego, sin embargo cuando yo me he

puesto bravo con él1, le duele mucho.. (ver apéndice I y J)

De igual manera coincidié la madre B en afirmar que la
relacidén existente entre el padre y Santiago es de Jjuego,
diciendo: “..claro, pues él con el papito como que sabe que
todo es juego y recocha..” (ver apéndice G y H)

El padre B considera que por las complicaciones de 1los
primeros dias de vida del nifio se le dificulta establecer una

relacidén de autoridad, esto se ejemplifica en:
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..ha sido dificil manejar otros patrones de conducta, tal vez los
mads correctos, es que como nos ha demandado tanta atencidén y de

toda la familia tanto materna, como paterna.. (ver apéndice I y J)

Agregando gque con el paso del tiempo ha 1do poniendo

limites:
..tiene tres afios, en el segundo afio ya crecidé un poquito y todo
y ahora que se ha 1ido alejando ese dia, esos dias de tanta
gravedad, de tanta angustia es que ya he podido poner limites.. (ver
apéndice I y J)

Con relacidén a éste aspecto el padre también considera que
el nifio se da cuenta cuando él se pone bravo, lo que explica

en el siguiente fragmento:

.no es que yo le pegue un grito pues, pero él se da cuenta
cuando yo me pongo bravo y deja de hacer lo que esta haciendo, no
hace caso, pero se pone muy triste, se sienta y se pone blanco o
muy rojo y a apunto de llorar, como que hace fuerza por no llorar
hasta que no puede mas y se pone a llorar, le duele mucho que yo lo
regafie, se nota, se nota a diferencia de cualquier otra persona,
bueno es que nadie lo regafia. (ver apéndice I y J)

Ademéds el padre dijo que el nifio se da cuenta del estado
emocional en el cual se encuentra el padre, esto es explicado

por €1 en el siguiente fragmento:
..Cuando es corrigiéndolo él se da cuenta y no se asusta, se da
cuenta que por lo menos yo estoy bravo, le subo el tono de voz y me
quedo asi mirdndolo bravo y no se asusta, sino digamos él1 se queda

asi mirdndome a ver si lo voy a castigar, a ver que pasa y Si yo no
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insisto, a ver me explico, yo le digo algo y él se queda como en
suspenso porque si yo sigo de mal genio se pone triste y se pone a
llorar, no inmediatamente porque eso se demora harto en llorar,
porque si yo inmediatamente me ridé hace méds de lo que estaba
haciendo, él1 se da un tiempito para ver si es cierto que lo estoy
regafiando, se queda a ver si es que estamos jugando o que. (ver
apéndice I y J)

Por otro lado el padre B expresd satisfaccidn en lo que

refiera a los logros que el nifio ha tenido durante su vida:

el

.para eso se le trabaja todos los dias, se le hace terapia dia y
noche y tal, eso es lo que uno trata de hacer, uno se llena de
satisfacciones es de ver que él cumpla la meta, pero sin importar
ya el tiempo o otra cosa es sin importar los comentarios de la
gente.. (ver apéndice I y J)

..entonces como que uno vive pendiente es de esa meta y de la
siguiente y de la siguiente y el gran compromiso de los papads y de
los abuelitos y de toda la familia es ayudarle en todo.. (ver

apéndice I y J)

se

La madre se refiridé en la forma en la que tanto ella como

padre, perciben a Santiago:

.pero para nosotros Santiaguito es lo méds sagrado y a veces si
vamos a subirle el volumen a la charla, los dos como que ya sabemos
que el nifio merece, no porgue nosotros creamos que él pobrecito, no
eso no, eso ya lo superamos y ya lo vemos como un nifio comin vy
corriente, pero entonces por respeto a él, uno no tiene porque

estar peleando delante del nifio.. (ver apéndice G y H)



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con paralisis cerebrallb?’
debido a la hipoterapia

Narrativas Antes de Iniciar el Proceso de Hipoterapia

Con respecto a esta categoria los padres A hicieron
referencia sobre todo a la manera de asimilar el padre, el
diagnostico de Camila, sobre lo cual él comentd que vivid un

proceso, expresandolo de la siguiente manera:

yo lo tomo mal, yo lo tomo mal porque me refugié en el
alcohol, la idea mia era tomar y refugiarme, no.. ;cémo le dijera?
No lo, no lo asimilé, no lo comprendi que eso era..

Ent: :;Qué entendidé que era usted lo que tenia Camila en ese
momento? ;Cémo lo entendid?

PA: ;Cébmo le dijera? Yo no sé, no lo supe asimilar y me refugié
un tiempo en el alcohol, hasta cuando una psicdéloga me ubicéd,
fueron cuatro sesiones y comprendi, que son cosas pa  lucharlas,
pa’ salir adelante.. ... yo la empiezo a entender como que ella
necesita méas carifio, mas amor, como mas dedicacidén a ella, eso es
lo gque yo de ahi para aca.. ...no méds, si dedicarnos a ella, a
hacerle todo el tratamiento, todo lo que fuera pero para ella pero

para ella sola. (ver apéndice E y F)

Al mencionar la manera en gue reacciond en un primer
momento ante el diagnostico de Camila, el padre recuerda que
sintidé: “.Antes cuando estuve refugiado en el alcohol, sentia
cblera, lloraba me quisiera como desaparecer.. no, no sé cdmo
explicarle en estos momentos... ..uno se pregunta ¢Por qué

uno?” (ver apéndice E y F)
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En cuanto a la reaccidén de su pareja ante el diagndstico
de Camila, la madre comento: .. “ese sefior se pensd morir, él
le pidié a Dios: “gquiteme mi vida con mi hija, pero yo no
quiero una vida asi con mi hija”, porque él1 lo dijo.. ..yo
senti que ¢él1 sintidé dolor, sintid® ganas de morirse, se
refugidé un poco en el alcohol..” (ver apéndice C y D)

El momento més alejado en el tiempo al que el padre de la
familia B se refiridé fue cuando el nifio estaba recién nacido,
de lo que expresd: “.entonces el afdn era méds saber que se le
estaba haciendo minuto a minuto para tratar de salvarlo, o
disminuir la gravedad..”. A lo que la madre se refirid
diciendo: “..0 sea Carlos si tuvo gque vivir ese proceso porque
yo me quede dormida, y él si, o sea le dijeron que él se va
para cuidados intensivos..” (ver apéndice I y J)

El padre B ve que esta vivencia del nifio dificultaba poner
limites al nifio 1o que se explica en el siguiente fragmento:

..antes uno por lo que el recuerdo era muy fresco de qgque estuvo
entre la vida y la muerte y de que hubiera sido fatal para muchas
cosas, inclusive que truncaba muchas expectativas, le

imposibilitaba a uno ser, ponerle limites.. (ver apéndice I y J)

También se refiridé al proceso de conocer el diagndstico,
del cual, el padre explicdé que éste comenzd estando
interesado en saber que habia pasado: “.el afadn nuestro de

saber que habia pasado nos llevd a contactar otro
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neuropediatra..” (ver apéndice I y J). Luego la reaccidén del
padre cambidé para buscar cémo rehabilitar al nifio:

..entonces se acabdé la urgencia de saber que era lo que tenia,
porque ya esta clarisimo aqui y en Estados Unidos que fue lo que le
pasd, ya lo importante era rehabilitarlo.. ...entonces de ahi en
adelante todo era cuidarlo y rehabilitarlo.. ..inmediatamente entrd a
un plan integral de rehabilitacidén todos los dias durante un afo,
todos los dias, préacticamente duraba toda la tarde alld y siendo él
un bebé y asi, ¢no?... (ver apéndice I y J)

De otra parte, describidé la relacidédn que se establecia con
el nifio de la siguiente manera:

..antes o tenia uno que jugar con él o tenerlo alzado o jugando ©
haciéndole cosquillas o no cosquillas sino jugando con él porque él
necesitaba mas de uno.. ..pero entonces antes si nosotros estdbamos
aqui é1 se la pasaba por aqui alrededor.. (ver apéndice I y J)

La madre B se refiridé a la relacidén que se daba entre el
padre y Santiago, de la siguiente forma: “..no, llegaba el
papda y él ni lo volteaba a mirar..” (ver apéndice G y H)

Narrativas Después de Iniciar el Proceso de Hipoterapia

El padre A en cuanto a la aceptacidén de la situacidbn de
Camila mencioné cdémo estadn en la actualidad: “..digamos
ahoritica ha recorrido mucho tiempo, por ejemplo empezar es
duro y ya hemos superado esa etapa..” (ver apéndice E y F)

Comentd también las reacciones emocionales y fisicas de su

hija al wverlo, mencionando: “.yo llego y mi hija mueve mucho



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebrall60
debido a la hipoterapia

los ojos o ya me manda los ojos directamente y ella se pone
contenta.” (ver apéndice E y F)

La madre A por su parte no brinddé informacién referente a
este tépico.

En 1la actualidad el padre B se comunica con Santiago
mediante sefias, gestos y algunos sonidos, lo que se puede ver

en los siguientes fragmentos:

Si en sus manifestaciones, no puede hablar no por eso no se hace
entender, él por lo menos sus Kellogg's o sus rueditas esas de
colores llega y me mira y me dice “mmm”, no quiero méds entonces si
yo a veces le doy y esta tan englobado en el programa se las come
pero sino llega y se las saca y se las devuelve o por lo menos, Yo
a veces lo hago por probarlo no sé, sigo insistiéndole y si la
tacita esta con Kellogg's ahi deja que yo me descuide y la bota,
para que yo no le siga haciendo eso. Por ejemplo bafidndonos, le
gusta mucho jugar con la espuma y cosas de esas y claro a él nunca
le habia caido espuma en los ojos o jabdén, hace poco entonces me
mira y como no puede hablar me mira y yo le entiendo, por alguna
sefia, porque me hace que los ojos asi (el padre se frota los ojos
con las manos), que no le vaya a echar en los o0jos o sea uno le
entiende los gestos de él. (ver apéndice I y J)

Si, sefias. sefias con algunos sonidos.. ..es algun sonido méas un
gesto, es el gesto mismo que él hace, por lo menos cuando yo estoy
viendo televisidén, él estd viendo y yo se lo cambio, me voltea a
mirar y coge el control y hace: “ah ah ah”, y vyo cojo y le pongo

deportes y dice: “ah ah ah” y si me hago el que no entiendo se pone
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a llorar, entonces le pongo el Discovery Kids y més o menos asi,
esa es la reaccidén de él1 o si llega el momento en que se le salta
la piedra. (ver apéndice I y J)

Referente a la comunicacidén verbal el padre dijo:

.pero hacerse entender si es féacil, él por lo menos le hace uno
como la palabra que quisiera decir, le dice a uno como el 30% de
esa palabra o no esa palabra sino hace un ruido, pronuncia alguna
cosa, entonces nosotros le ponemos tres cosas y le decimos ¢esta? Y
él “ah ah ah”, ;esta? Si, gracias.. (ver apéndice I y J)

La madre se refiridé a que en este momento, cuando el padre

llega a la casa después del trabajo, el nifio:

..cuando llega el papa& por las noches él se vuelve loco, yo le
digo a Carlos que a mi me da como susto, yo le digo Carlos yo creo
que tu vienes en la esquina y el nifio te huele, ¢;no sé si é1 les
dijo?, él1 se emociona hartisimo porque él empieza “papéa, papad” y se
viene, por eso tocd colocar la reja porque sino se manda por esas
escaleras y estamos en el cuarto alld al fondo y yo veo que se sale

\

y empieza a preguntar “¢papa, papa? Y yo digo “ay Dios mio debe ser
que Carlos viene por acd cerca” y en esas Carlos esta abriendo la
puerta, pero él antes no nada, pero en cambio ahora, claro esa

alegria, llega el papd y él se vuelve loco.. (ver apéndice G y H)

Ademas que ella se refiridé a la forma en que el padre ve

al nifio en siguiente fragmento:

..con el papéa empieza que se den pufios, todo lo brusco de hombres
y juegan y marranean y todo, y Carlos en dias pasados me decia él

que, que alegria, que el antes, precisamente eso, que él antes
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llegaba y claro que él ver a su nifio y todo, pero que el nifio no lo

recibia asi, por ejemplo anoche lo recibidé tan efusivo, y me dijo:

“mira como son las cosas tan rico, uno llega y uno sabe que él es

alegria”.. (ver apéndice I y J)

La madre B se refiridé a la reaccidédn que Santiago tiene en
el momento en que el papad llega a la casa, de la siguiente
forma: “.en cambio lo ve y es papéa, papa, y hasta que él1 1lo
abrace y le dé un beso un todo, como que no descansa..” (ver
apéndice G y H)

Cambios Debido a la Hipoterapia

El padre A hace referencia a los cambios que él ha
percibido en su hija a partir del proceso terapéutico con
hipoterapia, en cuanto la forma de relacionarse su hija con
él, lo cual se evidencia en el siguiente fragmento: “.Ent: en
la forma en la que Camila se relaciona con usted gusted ha
visto algin cambio en estos Gltimos seis afios con
hipoterapia? PA: si con los movimientos de su boca, con sus
ojos.” (ver apéndice E y F)

Asi mismo ve cambios en el estado de &nimo de Camila:

Ent-Obs: antes nos comentaba que sobre todo con usted la nifia
tiene los altibajos, digamos hay momentos que usted la ve como
relajada, como tratando de comunicarse y de pronto la ve otra
vez como en el viaje que decia usted, si como que no esta

conectada en ese instante con usted, ¢eso ha cambiado con
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hipoterapia, ha aumentado, ha disminuido, digamos emocionalmente

con usted?

PA: no, ha cambiado, ella ha cambiado mucho las quedadas vy
las idas han cambiado.

Ent-Obs: ¢han diminuido?

PA: si han disminuido (ver apéndice E y F).

En cuanto a la relacidén entre el padre y Camila, la madre

afirmé que ¢él1 se ha dado cuenta de los cambios fisicos,

haciéndoselo saber a Camila:

...el papd si le dice: “mira mami que asi se ve méds bonita”,
exacto, eso si, el papd en eso si esta ahi: “mami mira lo bonita
que te ves, ves mejor, ves mejor la situacidén” bueno, que ella se
ve més linda y como a ella le fascina que le echen flores, eso si,
eso yo sé que él se ha dado cuenta y se lo esta diciendo a ella...
(ver apéndice C y D)

Refiriéndose a cémo la madre A ve la relacidn entre Camila

y su padre afirmdé que ella:

..€lla si sabe que su papad la consiente, de que su papa la lleva,

pongadmosle en el carro el dice: “la nifia va adelante”.. ..entonces

como que ella dice: “mi papi me lleva adelante”.. ..ella entiende més
y con el papd lo normal, lo que es, eso: “mi papd es él que me, no
me hace esos ejercicios, no me obliga tanto.. (ver apéndice C y D)

El padre de la familia B hace referencia a los cambios que
¢l ha percibido en su hijo a partir del proceso terapéutico
con hipoterapia, en cuanto la forma de relacionarse su hijo

con é1, lo cual se evidencia en los siguientes fragmentos:
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(refiriéndose a los cambios de hipoterapia) entonces incluye
hasta eso, la manera como se interrelaciona conmigo. (ver apéndice
Iy Jd)

..entonces eso hace que yo no lo consienta tanto ni él no se deje
consentir tanto, porque no se queda en el mismo sitio, se.. no es
que se canse de que yo lo consienta, sino que es que yo le doy un
beso y me suelta y sale corriendo, antes no.. ..entonces ahora no, no
es que este solo por alld, sino que facilmente en 30 segundo va
esta donde no estamos nosotros, eso también frente a los abuelitos
frente a todo, porque si él ve que hay un baldn, se pone a jugar
con el baldén y puede durar una hora.. (ver apéndice I y J)

..no es que ahora este olvidado por ahi o en el mismo espacio no
esta al lado de uno, esta detrads del baldén, con el carrito, se

entretiene por ahi.. (ver apéndice I y J)

De igual forma el padre ve como un cambio importante que

mas facil hacer cosas con el nifio, esto lo expresd asi:

..ahora desde gque camina.. todo se ve que es mas facil y que va
ser mads facil en la medida que lo haga mejor, entonces podemos ir a
la esquina, ir al parque, montarse al carro, al ser ¢él més
independiente pues le da un respiro, le da podria decir que se

cansa uno menos.. (ver apéndice I y J)

Por otro lado el padre B comentd que los logros de caminar

que ha conseguido el nifio, lo <cual se ejemplifica

continuacidn:

.2 mi ha sido es la satisfaccidén de que era casi el logro, el

principal desde que se supo que iba a tener consecuencias, o sea

a
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podria ser un antes y un después, si caminada o no caminaba.. ..a uno
pues la alegria, la satisfaccidén, y que es como el gran logro..
..no, para mi ha sido satisfactorio yo creo que ha sido de 1lo

satisfactorio en todo este tiempo.. (ver apéndice I y J)

Con relacién a los cambios debidos a hipoterapia la madre
B dijo que él padre ha pensado en comprarle u perro a
Santiago: “..Carlos si dice, yo tarde que temprano le voy a
terminar comprando un perro, yo le digo pero serd que lo va a
cuidar porque, pero no tal vez si..” (ver apéndice G y H)

Narrativas de los Padres Sobre la Interaccién Madre-Hijo (a)

Aspectos generales de la vida familiar y personal del hijo (a) con

paradlisis cerebral

La madre A se refiridé a la relacién que con Camila tiene
de la siguiente manera: “..las dos, las dos ya no tenemos ni
relacidén, digo yo, porque es que todo el dia, toda la noche,
nosotras no nos separamos casi nunca..” y que en ocasiones se
cansa en lo que refiere a las actividades de rehabilitacidn:
“.uno se cansa, yo he botado la toalla con Camila, yo he
dicho: “no més Camila, yo le hago y le hago y usted no hace
nada..” (ver apéndice C y D)

De igual forma ella considera que en la relacidén es una
persona tranquila y que sabe manejar a Camila de buena forma,

esto se evidencia en que los siguientes fragmentos:
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..yo me he sentido una persona tranquila y que puedo controlar la
situacién con mi hija..

.2 mi se me trata de ahogar, pero entonces yo soy ya SOy muy
tranquila, yo sé cuando se atora y como se puede desatora.. (ver
apéndice C y D)

Por otro lado dijo que entre ella y Camila existe una conexidn,
la cual describié de la siguiente forma: Si, exacto, esa es la
palabra, estamos conectadas. Yo creo que nosotras no perdimos ese
vinculo de que ella cuando estaba aqui (refiriéndose a su vientre)
yo creo que no (ver apéndice C y D)

La madre A explicd que ella interpreta los gestos de
Camila, para poder saber cual es su estado emocional, ella se
refiridé asi sobre esta interpretacidn, ademds de comentar una
situacidén que la ejemplifica:

..lo que pasa es que yo le interpreto todo.. ..bueno, yo creo que
yo le entiendo a ella con la mirada, con el gesto, cuando esta de
malas pulgas que le digo yo, que asi, la mirada de ella a mi..no sé
si es por ser mama, pero yo le entiendo, cuando ella por ejemplo,
cuando ella tiene algun dolor.. ..ella tenia un dolor pero yo no
sabia que era lo que le dolia, porque hasta alld no llega, yo
decia: “Dios mid, ¢digame qué es lo que le duele a mi hija?” porque
yo sé que tiene un dolor, yo sé que ella me decia que le dolia

algo, con la mirada, con los gesto de la cara (ver apéndice C y D)

De igual forma manifestd que ella entiende cuando Camila
estd feliz, gracias a los gestos y movimientos que la nifia

hace:
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..le da felicidad y si esta acostada ella patalea, pero es de la
emocidén, uno la entiende cuando es de emocidén y cuando es de mal
genio, es como si yo moviera esta parte de aqui (moviendo de arriba
abajo su dedo indice), mira si la muevo asi (de un lado para el
otro) es diferente, ¢si ves? (ver apéndice C y D)

Otras expresiones como:

Ent: ya OK, o sea ¢hay movimientos y tu distingues muy bien el
movimiento de rabia al movimiento de felicidad?

MA: si, como de agrado, agrado, cuando ella siente agrado y que
ella mueve el bracito o algo asi, si lo entiendo asi. (ver apéndice
C y D)

El padre A coincide con la percepcidén de la madre sobre la

forma de comunicacidén de ella con Camila refiriéndose de esta

A\Y

como: “..mi sefiora es la que mas le entiende, mi sefiora: “no

ella tiene esto, quiere lo otro” (ver apéndice E y F).

Por otro lado la madre A considera que con Camila tienen

una relacidén donde ella le exige, la madre ve esta exigencia

-

asi:

..lo que pasa es que yo le exijo mucho a ella, entonces para mi,
si, sé que ella, pero entonces no le voy a decir: “huy Camila hasta
ahi estuvo bien” no, es que tiene que hacerlo, no que dicha, le voy
a aplaudir porque, no: “es que ese es el modo de estar usted”, yo
no le voy a aplaudir algo que naturalmente ella tiene que haber
hecho, ¢si? Yo, con ella yo creo que soy dura, entonces no sé, no
sé, eso es lo que yo digo: “yo con ella soy muy dura”, no porque no

la quiera, porque a veces yo le digo y a eso es lo que voy con mis
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otros hijos yo les digo: “yo soy asi porque los quiero”.. (ver

apéndice C y D)

Sobre la familia B, la madre dijo que tanto ella como el
padre, percibian al nifio como:

.pero para nosotros Santiaguito es lo méds sagrado y a veces si
vamos a subirle el volumen a la charla, los dos como que ya sabemos
que el nifio merece, no porque nosotros creamos que él pobrecito, no
eso no, eso ya lo superamos y ya lo vemos como un nifio comUn Yy

corriente, pero entonces por respeto a él, uno no tiene porque

estar peleando delante del nifio.. (ver apéndice G y H)

Por otro lado para la madre recordar la experiencia le
produce dos sentimientos, ella lo expresd de la siguiente
forma:

..recordar eso es que lo que a mi me mata, o sea verlo ahora no,
eso me da mucha alegria, pero acordarme de ese momento... ..porque
como yo siempre he sido como la que no que halla sentido més, no,
Carlos pude sentir mucho, pero lo demuestra diferente, entonces yo

como siempre como tan afanada.. (ver apéndice G y H)

El padre con relacién a esto dice: “.mejor dicho nos ha
hecho llorar mucho, a la mama, a las abuelitas, a todo el
mundo..” (ver apéndice I y J)

La madre ve que la experiencia de estos afios con Santiago
ha sido:

..entonces para mi ha sido una experiencia muy bonita por eso les

digo que muy dolorosa, muy dolorosa al principio (llorando), mucho,
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AN

mucho y quizds mi esposo por ejemplo a cada rato me dice: no

llores no sufras por eso” pero yo le digo: “para mi, para mi como
mamd es un dolor que quizds siempre voy a tener aqui (seflalando su
pecho)”, claro asi yo vea a Santi cada dia mejor y todo, pero de
todas formas es algo que... es como una pena es como un dolorcito
que siempre, siempre voy a tener ahi guardadito y es imposible que

me olvide.. (ver apéndice G y H)

En cuanto a lo que respecta a las actividades diarias la
madre comentd: “.é1 relaciona que los regafios, que la comida,
la bafiada, todo es la mama, porque es asi, como ¢él1 sale
temprano, entonces vyo lo Dbario, 1lo arreglo, le doy el
desayuno, lo llevo al colegio y todo..” (ver apéndice G y H).
Ademéds la madre también dijo encargarse de hacerle a Santiago
los ejercicios en casa para la rehabilitacién: “..que todo es
un trabajo con la mamd, yo siempre igqual soy la que lo llevo,
yo lo sé hacer porque ya lo aprendi, yo tengo el compromiso
de hacérselo a él cuatro veces por dia..” (ver apéndice G y H)

Por otro lado al referirse sobre cdémo Santiago expresa
emociones tales como la tristeza y la felicidad la madre
dijo: “..inclusive que se le salen unas lagrimas que solo le
salen, que yo ya sé que sé6lo le salen cuando estd triste y la
alegria por abrazos..” (ver apéndice G y H). La madre se

refirié a la condicidén de Santiago como algo que: “..Dios nos
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puso esta situacidn, toca como sea sacar al nifio adelante”
(ver apéndice G y H)

En cuanto a la relacidén de Santiago con la madre, el padre
la describidé en el siguiente fragmento:

El con la mamd tiene cosas muy particulares, que muy notorio
pero mas notaria es para nosotros dos, es que a veces de tanto que
la quiere es brusco, conmigo también, pero con la mama, él por lo
menos ella a veces esta acostada y él va y se le acuesta encima,
uno se da cuenta cuando es de brusco y cuando no, o sea yo me he
puesto a mirar y no todas las veces es de brusco, de brusco necio
no, de patén.. ..como por demostrarle afecto a la mama, él por 1lo
menos le coge la cara duro, la aprieta, la besa, le manifiesta
mucho afecto mucho amor vy no precisamente todas las veces
suavemente, pero nos hemos podido dar cuenta que no todas las veces
es de brusco, de pronto de no poder hablar, podemos creer dgque es
por eso, es demasiado efusivo tanto que a veces le pega, pero uno
se da cuenta cuando es de necio, por lo menos cuando lo estén
vistiendo y no quiere, entonces le tira patadas y si por lo menos
la locibébn esta al lado entonces se la tira, y le tira el cepillo,
eso es de necio, cuando no se gquiere dejar vestir o no se quiere
dejar empijamar, hay momento en gue es muy carifioso con ella,
supremamente carifioso, le da besos y besos y a consentirla y a que
se consientan mutuamente, pero es brusco, o sea la tendencia de él
es ser brusquito, con la mamd es como que de tanto que la quiere,
como que se pone nervioso, le da como aféan, le dan como celos,

entonces la forma de manifestarlo es como que la asegura y la coge
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de una vez de la cabeza y de paso le coge el pelo y lo jala y todo
y no la suelta, pero es por eso (ver apéndice G y H)

Narrativas Antes de Iniciar el Proceso de Hipoterapia

La madre A se refirié al momento de enterarse del
diagndéstico como: “.yo no senti dolor.. ..yo no, yo lo veia
normal en un momento, porque para mi no era tan grave..”. Al
referirse del los sentimientos que se despertaron en ella al
enterarse del diagndéstico fueron: “..en ese entonces si me
sentia mal, porque no entendia para gqué o porqué..” (ver
apéndice C y D)

De igual manera hizo referencia a la relacién de ella con
Camila durante los primeros dos afios de vida de la nifia de la
siguiente forma:

..Camila es una nifia como es por eso dos afios de ignorancia mia
con ella, pero a partir de que nacidé mi hijo yo aprendi también a

aprender de los dos, porque ya es un trato diferente, ya mi hijo

era diferente a lo que eran Camila, cuando nacidé Camila.. ..si me
tocd, que lastima que no hubiera tenido alguien gque me dijera: “si
usted tiene la posibilidad ponga a la nifia en terapia”.. (ver

apéndice C y D)

Mencionando especificamente los dos primeros meses de vida

z

asi:

..que lastima que no lo hubiera aprendido cuando Camila estaba en
esos dos meses, porque Camila seria una nifia mucho més despierta,

de pronto utilizaria sus manos, de pronto tendria el lenguaje, yo
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me pongo a pensar muchas cosas pero no me pesa y €SO0 era lo que

tenia que aprender.. (ver apéndice C y D)

Por otro lado la madre expresd qgue habia situaciones en

las que deseaba rendirse, en palabras de ella:

..pero le cuento gue uno bota la toalla y lo que pasa es que yo
no tengo solamente que hacer con Camila, yo ya tenia otro hijo
:si?, pequefiito, otro hijo que me tocaba darle de comer, cambiarle
el panal, que lavar, porque en ese entonces no teniamos lavadora..
(ver apéndice C y D)

Y otras en las que sentia la necesidad de estimulos, como:

.porque es que uno también necesita de estimulos. Ahora
pongamos, un estimulo seria que su hijo o hija, yo lo digo porque
es que yo he manejado mas nifios que Camila con pardlisis cerebral o
con diferentes pardlisis y que uno al hacerle la terapia y que uno
vea que evoluciona ¢si?, es tan agradable, en cambio con Camila no,
Camila se queda ahi, ahi, ahi; yo le hacia en ese entonces todo lo
que ellos decian, cuando estdbamos en Rehabilitemos, todo lo que yo
le cuento que cada hora eran cinco minutos.. (ver apéndice C y D)

..ya me comencé a sentir mal al ir aprendiendo al ir haciéndole a
Camila y que no, no fuera levantédndose, porque yo me daba cuenta
con los otros chicos que si iban evolucionando, entonces ahi si
comencé a sentirme mal, de pronto no sé si era porque veia que los
otros hacian, que iban evolucionando.. (ver apéndice C y D)

En lo que respecta a cuando la madre le hacia 1los
ejercicios de rehabilitacién a Camila, comento: ..ahh, claro,

anteriormente ella ni sabia que esos ejercicios era para
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ella, yo creo, ahorita, conchuda yo siempre he dicho que es
conchuda, de porque ella quiere serlo asi.. (ver apéndice C y
D)

La madre afirma que fue comprendiendo: “.ya me comencé a
dar cuenta que no era que lo estuviera haciendo mal si no que
son muy diferente..” “.. si exacto, que era asi, que ese era el
proceso de Camila..” (ver apéndice C y D)

La madre menciond el momento en que ella empezd a entender
los gestos que la nifia hacia y lo recuerda asi: “..desde que
ella tenia ocho afios mds o menos, comienzo a saber si, cdémo
es la mirada de ella, que le duele, que esta de mal genio, la
felicidad de ella.” (ver apéndice C y D)

Sobre la madre B, esta comentd que en el momento del parto
ella sintidé que: “..yo no sé que pasdé con el nifio, y yo me voy
a volver aqui loca..” (ver apéndice G y H). Después de que el
nifio se estabilizdé y le dieron la posibilidad de que 1los
padres se lo llevaran a la casa, la madre recuerda que les
dijo a los médicos que ella no queria llevarselo porque le
daba angustia, expresando asi:

..entonces me lo iban a entregar y yo incluso les duré como cinco
dias que no lo queria recibir, porque a mi me daba miedo llevéarmelo
para la casa y que él dejara de respirar, entonces yo les decia a

ellos: “no todavia no me lo entreguen, entréguemelo mafiana”.. ..“no
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importa pero es que a mi me da angustia, llevarmelo y yo que hago,

yo no sé nada de eso”.. (ver apéndice G y H)

En cuanto a cémo la madre veia a su hijo, contd: “.Porque
yo antes lo veia como mi bebé con sus problemas y yo ya les
dije le colocaba al lado y todo, pero como que a veces 1lo
dejaba por ahi y yo me ponia hacer mis cosas..” (ver apéndice
G y H). Ademas comentd que el nifio no distinguia si estaba en
la casa o en otro lugar: “.igual si uno lo tenia donde mi
mami, donde mi hermana, en cualquier lado, como que a él le
daba la misma..” y que cuando ella regafiaba al nifio, éste
reaccionaba de la siguiente manera: “..antes eso yo 1lo
regafiaba y él1 era como nada, no se le daba nada..” (ver
apéndice G y H).

Por otra parte la madre describid las rutinas con Santiago
de la siguiente manera:

.un dia asi sin caminar a él tocaba alzarlo para mi era un
problema, porque el cuerpo de él es de un nifio de la edad de é1, su
peso, entonces a mi me tocaba, por lo general Carlos se va méas
temprano, entonces a mi me tocaba cargarlo a él, las maletas, todas
las cosas, todos los remedios, porque toma drogas y todo para
dejarlo donde mi mami, para irme a trabajar y todo.. (ver apéndice G
y H)

Refiriéndose a cémo era el bafio de Santiago, ella dijo:

.porque me tocaba siempre en tina o ni siquiera en tina, cuando

no controlaba el tronco no podia dejarlo en la tina, entonces me
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tocaba al comienzo alzarlo y medio bafiarlo y también medio bafiarme
como podia si estaba sola, ay no, entonces era complicado todo..
(ver apéndice G y H)

En lo gque respecta a la relacidén que la madre tenia con

Santiago, ella se refiere de la siguiente forma:

.51 antes por ejemplo un dia de entre semana, él me veia a mi
por decir algo cuando.. a ver una cosita sencilla, yo bueno siempre
voy y trabajo en la oficina y siempre vengo a almorzar donde mi
maméa, bueno yo siempre llegaba y me veia, y no me decia nada, me
miraba ahi comin y corriente y yo le daba el almuerzo o la nifa que
le ayuda a mi mami, porque pues sdé6lo tengo una hora y pues no
alcanzo y es que él para todo es una mamadera de gallo, a veces
para comer también, entonces bueno no alcanzo, pero a él le daba
como la misma, igual volvia a las cinco y otra vez como que me veia
y cuando volvia aca, por ahi lo dejaba o me ponia a jugar con él
pero como, o sea todos los dias pasaban como ¢si? Como normal.. (ver
apéndice G y H)

La madre manifestd, en el siguiente fragmento, gque en las

rutinas diarias, ella se fatigaba fisicamente:

entonces como que él percibia, porque ahora me doy cuenta, que
yo me molestaba a veces, claro yo nunca me he quejado ni cosas de
esas, pero es que claro fisicamente, Dios mio a veces yo decia,
claro se siente uno agotado, porque todo el tiempo llevédndolo a la
doctora en Bogotd y me tocaba dejar el carro en un lado y camine
hasta donde la doctora, para donde la doctora me toca llevar una
maleta con un pocotdédn de aparatos y cosas alld también, ay

juemadre, yo a veces decia, esto me estd matando de verdad porque



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebrall’6
debido a la hipoterapia

con ese peso y todo y como que él, yo a veces se lo trasmitia y a
veces se sentia incdédmodo, si se sentia incdmodo, porque la actitud,
tal vez porque también sentia de que él1 no podia hacer las cosas,
todo de tener yo que abrir, que sentarlo en la silla y todo.. (ver
apéndice G y H)

Por otro lado la madre comentdé que ella comparaba al nifio

con la hija de su hermana que tenia aproximadamente la misma

edad:

..en la medida en que él iba creciendo y todo, claro, ya empieza
uno a comparar y eso a mi me afectd muchisimo porque yo solo tengo
una hermana y mi hermana cuando yo tenia un mes de embarazo ella
quedé embarazada.. ..entonces bueno finalmente ella tuvo a la nifia
muy bien y empezaron los dos bebés a crecer al tiempo y mientras
eran bebés se pensaban que eran gemelos y nos molestaba y todo,
pero entonces ya cuando el afio ya la nifia empezd a caminar ya hoy
en dia habla perfecto, todo perfecto y eso a mi me afectd
muchisimo, yo andaba super irritada porque, porque son cosas que
uno en el momento no entiende, uno poco a poco, el tiempo lo hace
comprender mucho, muchas cosas, entonces yo decia: “por qué la nifia
de mi hermana camina, habla todo bien y el mio como si fuera un

bebé de seis meses”. (ver apéndice G y H)

La madre comentd que el nifio decia la palabra mama debido
a que ésta es de 1las primeras palabras que se aprende:
“.bueno antes decia mam& porque esa es de las primeras

palabras..” (ver apéndice G y H)
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El padre B comentd con respecto a la reaccidédn que la madre
tuvo frente a la condicidén de Santiago: “..desde luego si ha
habido problemas, ahora menos que antes, de la mama..”

Narrativas Después de Iniciar el Proceso de Hipoterapia

La madre A encuentra en estos momentos que ella percibe de
otra forma la condicién de Camila, lo que explica en 1los
siguientes fragmentos:

..yo le doy gracias a Dios por la hija que me dio..
..ahora entiendo porque me la dio o gque nos la dio en este hogar..
..ahora entiendo porque me la dio o que nos la dio en este hogar,
se lo digo a los hermanos también, porque como somos intolerantes,
no tenemos paciencia, porque ninguno en mi casa tenemos paciencia
para nada..
yo ahorita tengo paciencia, tengo mucha paciencia, con ella..

..pero ahorita me siento muy bien. (ver apéndice C y D)

Y hace referencia que el proceso que ha vivido a través de
los afios es: “este proceso, con lagrimas, porque se ha
llevado con l&grimas, eso uno 1llora, se desespera..” (ver
apéndice C y D)

En lo que respecta a la madre B ésta percibe al nifio de 1la
siguiente manera:

.porque es que él es el centro de atencidén, él1 es el primero,
entonces para esas cosas de afecto y todo, le encanta por ejemplo
que lo cogemos entre los dos y Carlos dice: “Santiaguito es mio,

a4 . A\Y

mio” vy vyo: no, no es mio, mio” y él se muere de la risa, le
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encanta que los dos peleemos por é1, mejor dicho él1 dird: “no mis
papas peleadndose por mi”, si a él1 le gusta harto eso, ya sabe que
es eso, que es mio que el otro es mio.. (ver apéndice G y H)

De igual manera ella ve que ha superado muchos
inconvenientes: “.pero yo digo: “.bueno, como que ya salimos
de la gravedad como que ya estamos estabilizados, entonces yo
pienso que lo gque ya venga de aquili en adelante yo voy a ser
capaz de afrontarlo.” (ver apéndice G y H)

Ademds la madre describidé la relacidédn gque tiene con su
hijo como una relacidn carifiosa en donde: “.&1 ya sabe que yo
soy su mamita y él adora a su mamita..” (ver apéndice G y H) y de
amistad en donde hacen varias cosas los dos, esto se ve

reflejado en los siguientes fragmentos:

..claro somos sUper amigos..

..en cambio él ahora conmigo estd en la jugada y si yo llego y
empiezo a recoger el desorden, él va y coge un trapo y cuando 1lo
veo estd limpiando la mesa, es super acomedido y conmigo
amiguisimos y yo le hablo y le digo ¢quieres bailar? y me prende el
equipo y le gustan 1los wvallenatos y entonces me hace que para
bailar y empezamos a Dbailar, no eso nos divertimos los dos
terriblemente, si es que de verdad él1 ha tenido muchos, muchisimos
cambios. (ver apéndice G y H)

Asi la madre dice que el nifio al llegar a la casa siente
agrado y también siente felicidad y satisfaccidén de estar con

ella:
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.pero es que aquili son sensaciones como de agrado, de gque dqué
rico mi casita, de mi mamita, me hace ahora asi, me lleva de la
mano a la cama, coge el control y me pone una almohadita en la
cabeza y é1 hace ah, cuando yo le acuesto al lado, ah, como de que
alegria, que satisfaccidén estar acostado con mi mamita para ver
televisidén, si él1 es super expresivo, o sea él me expresa tantas

cositas como tan bonitas.. (ver apéndice G y H)

También se refirié a los momentos en que ella va a
recogerlo a la casa de los abuelos asi:

..conmigo es al medio dia que se emociona, se emociona y si yo no
lo saludo de beso y todo, él1 se siente hartisimo, tengo yo que
saludarlo y despedirme y si no me despido empieza a llorar y “mamé,
mamd” y lo que le de el beso y a las cinco que yo llego también es
siper emocionadisimo, suUper emocionado y entonces empieza y como
diciendo: “;qué vamos a hacer?” y empieza “gol, gol” y es
desesperado y busca un carro para que juguemos los dos, entonces

claro el cambio ha sido. (ver apéndice G y H)

Con relacidén a esta comunicacién el padre dijo que:
“.entre la mamd y yo, la mama lo entiende un 50% més..” (ver
apéndice I y J). Otro aspecto al que el padre hace referencia
es el momento en el que la madre recoge a Santiago del
colegio, de lo gque expresod:

..llega como me dice la mamd que a veces llega y no es dque
inmediatamente corra para donde ella, no ¢él esta ahi con los

nifiitos o con la profesora, se le nota que no estd preocupado,
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afanado por irse, no. El colegio le ha servido mucho como que no lo
extrafia a uno. (ver apéndice I y J)

Cambios Debido a la Hipoterapia

La madre A hace referencia al hecho de que la nifia

entiende, de la siguiente manera:

.para mi fue una reaccidén que yo se la conté aqui al doctor, fui
y la conté en el colegio, porque es algo, para mi es muchisimo,
mira que es tan elemental, pero es grandisimo en Camila.. ..de pronto
si, si, Camila ella ha cambiado, wvuelvo al caso, de que ella
entiende més, entonces eso es un cambio, para mi, es grandisimo..
..ah, claro, anteriormente ella ni sabia que esos ejercicios era
para ella, yo creo, ahorita, conchuda yo siempre he dicho que es

conchuda, de porque ella quiere serlo asi.. (ver apéndice C y D)
Este avance que la madre ve en Camila, le ha permitido
exigirle méas, lo cual se evidencia en el siguiente fragmento:

AN}

..no, yo le exijo es que ella ya entiende..” (ver apéndice C y

D)

ANY

En cuanto a 1la relacidén la madre dijo sentir: ..que
estamos mas conectadas..” (ver apéndice C y D); y en lo que
respecta a la interaccién durante las sesiones de hipoterapia

de Camila y su madre, ella se refirid asi:

..yo le digo a Camila: “disfrute eso hija, que eso estd hecho, el
solo respirar eso, sentir como el campo” yo Ccreo que €so nos ayuda

a ambas.. ..pero yo siento que en el ratico de Camila, por eso yo
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siempre le digo: “reldjate Camila, mira, disfruta, siente el

movimiento del caballo.. (ver apéndice C y D)
La madre en cuanto a sus sentimientos hacia Camila se

refiere:

..yo me siento como que quiero mads a mi hija, le he sentido como
mads amor a lo que llevamos, que no lo estoy haciendo porque para
ella es, no yo aqui lo hago porque es para las dos, no que este es
el ejercicio para Camila y vya, como lo venia haciendo, estoy
aprendiendo para hacerle a Camila, no aqui esto es para las dos,

asi lo siento (ver apéndice C y D)

La madre comentd sentir que la hipoterapia: “..es para las
dos esta terapia.. ..para mi..”. Y sobre esto continud

expresando:

..s1, claro yo me siento més aliviada, yo me desconecto de todo
lo que es Bogotd, yo aqui me siento con Camila, en ese caballo y

solo pienso en Camila, el caballo y yo, estamos asi, estamos més

conectadas.. (ver apéndice C y D)
..lo que yo le digo a Camila: “disfrutemos este momento Camila”
hay veces que hasta yo le digo: “respiremos Camila, cierre 1los

ojos” si ella me cerrara los 0jos y respirara como yo digo, yoO creo
que mejor dicho volariamos, eso es lo que yo siento. (ver apéndice

C y D)

La madre B se refiridé que los cambios del nifio conseguidos

en hipoterapia, se han reflejado en las rutinas diarias, esto

lo explicd asi:
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Y lo vieran ahora en nuestras actividades diarias, que é1 tiene
su silla en el carro y todo y ahora inclusive ni en la silla, para
el colegio lo siento adelante mid y él1 coge el cinturdn y trata de,
o sea ya quiere y me hace ah ah y él1 todo es a demostrarme que ya
es grande, que ya puede todo, porque me hace tantas demostraciones
y abre la puerta y no, que lo deje, que no lo alce, me retira y se
baja, que él quiere bajarse del carro, por ejemplo la maleta del
colegio él1 es el que ya quiere, ya se la carga y la lonchera
también se la cuelga.. (ver apéndice G y H)

Refiriéndose al momento del bafio y del arreglo del nifo:

..en cambio él1 ahora se para conmigo, yo lo cojo y se para debajo
de la ducha y le fascina y yo me tengo que dejar echar Jjabdén y él
se echa y se echa el shampoo y es super, claro como mas
independiente y eso lo hace feliz. Un dia por ejemplo comUn Yy
corriente, acd un sébado o un domingo, eso que uno lo deja bafarse
solo, que se ayuda a vestir, que asi se vuelve una nada, pero toca
que él1 solo trate de desayunar y todo eso le ha ayudado y le ha
cambiado mucho su aspecto, porque él a toda hora es sonriente, ¢si
lo wvieron? Que él es a toda hora asi, super sonriente. (ver
apéndice G y H)
Ademés que en la forma del nifio relacionarse con ella, la
madre ha visto que: “.conmigo él es una ternura de hombre, es
a toda hora, no me puede ver porque es a abrazarme, me da

besitos, es muy afectuoso..” “.1lo que les decia, él es super

carifioso, una cosita muy bonita..” (ver apéndice G y H)



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebrall83
debido a la hipoterapia

La madre comentd que para ella, Santiago trata de
demostrarle que él puede hacer las cosas, esto queda més
claro en el siguiente péarrafo:

Si entonces también como que él pensard y en el fondo dira,
bueno le estoy demostrando a mi mamita y a todos que yo ya puedo
solito las cosas, ademéds porque le celebramos todo, todo lo que él
hace, por ejemplo de ponerse los =zapatos, yo le digo, subete los

calzones o quitate los calzones y él ya hace el deber, se lava los

dientes, el bafio ya es diferente.. (ver apéndice G y H)
La madre también hizo referencia a que le da miedo como el
nifio se relaciona con perros en la calle:

.no eso a mi me da miedo, porque yo le digo, esos no son 1los
perros de allda, son los de la calle.. ..y no eso a mi me da asco y
digo no, eso a los de la calle tampoco, a los de alld uno lo deja
porque ademds son perritos adiestrados para la terapia y todo.. (ver
apéndice G y H)

La madre expresa dgue siente satisfaccidédn de los logros
conseguidos por Santiago: “..0 sea ya la satisfaccidén es muy
grande, o sea yo me siento.. me siento bien..” (ver apéndice G
y G). Por otro lado en lo que se refiere a la relacidén entre

la madre y el nifio dice:

..un cambio es que ya sabe que yo lo regafio por cosas gque hace
mal y es super noble y cuando lo regafio se pone a llorar, hace
pucheros y se viene y me abraza y me empieza a dar besitos, no me

dice que me pide perddédn, pero yo entiendo que él1 me esta diciendo
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que lo perdone, entonces siempre cuando él me hace asi yo le digo:
“te perdono mi vida”, ah porque mientras esta asi se pone muy
triste y a veces le digo: “no, no te perdono estoy muy brava
contigo” y eso a él1 le da durisimo, eso es un sentimiento y el
pobre cree que el mundo se le va a acabar y dice ay ay ay, se pone
la mano aqui en la cabeza.. (ver apéndice G y H)

Narrativas de los Padres Sobre Hipoterapia

Narrativas Respecto a Hipoterapia

En cuanto a la hipoterapia la madre de 1la familia A
comentdé que ha sido muy provechosa para su hija: “.para mi,
yo digo que es lo gque mas le ha servido a mi hija..”. Con
respecto a lo Dbeneficioso de 1la hipoterapia el padre
coincidié manifestando: “la hipoterapia es wuna ¢Cébmo le
dijera yo? como algo, no digamos medicina, una terapia que se
sale adelante”. (ver apéndice E y F)

Por otro lado la madre hizo referencia al caréacter
relajante de la hipoterapia, no solo para Camila, también
para ella, ejemplificando la relajacidén que evidencia en
Camila al finalizar las sesiones de hipoterapia, de 1la
siguiente manera:

..€lla llega a la casa y es asi (se recuesta en el espaldar de la
silla y suelta los brazo alrededor de su cuerpo). Si, llega como

con una perecita, como no llega del colegio.. (ver apéndice C y D)

Y también comento la situacidén que habia vivido al inicio

de la sesidn de hipoterapia del dia en que se realizd 1la
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entrevista, afirmando: “yo hoy venia agotada, eso le decia yo
a Johanna, porque estuve muy mal de esta pierna, pero de
verdad, el solo hecho de subirse ahi, como que cambia, el
solo venir aqui a mi me relaja..” (ver apéndice C y D)

En cuanto a lo que considera beneficioso de la hipoterapia
comento: “..Yo no sé si es por el sitio, por el mismo caballo,
yo digo que el sitio vy el caballo hacen mucho..” vy
precisamente sobre la experiencia que ha tenido en
hipoterapia con el caballo que ellas montan para la terapia,
expreso: “..yo le tenia mucho miedo al caballo, yo me monto en
Bernie, pero de pronto en otro caballo y yo sola, no, no, no
y yo le tengo confianza a Bernie..” (ver apéndice C y D).
Ademds de comentar la importancia del contacto con el caballo

y el movimiento del mismo para hipoterapia:

..bueno, para mi es un contacto unico con el caballo, no, para mi ese
contacto que tenemos ahi con Bernie es unico, es lo que yo siento, el
contacto es lo mads que es la hipoterapia, el movimiento gque le hace
llegar por esa columna, eso es lo que hace, eso es lo gue yo he visto de
cambio en mi (ver apéndice C y D).

A\Y

El padre de la familia B, ve la hipoterapia como: ..una
forma de hacer terapia sin que se dé cuenta..” (ver apéndice I
y J), de igual forma que la percibe como que es una terapia

en donde el nifio no se da cuenta que le estdn haciendo

terapia:
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..en cambio por eso le digo y le insisto de la hipoterapia no,
alld es un paseo, un paseo, ni un nifio de diez afios yo creo que se

da cuenta, o sea como que va a otra cosa a hipica o a jugar, pueden

pensar dque es cualquier otra cosa menos que es a terapia. (ver

apéndice I y J)

Y ve la hipoterapia como un dia de campo: “.un dia de
campo, de ir alld a jugar y molestar y todo eso, pero de paso
a rehabilitarse..” “..por el entorno, por los animales, por la
manera en que se desarrolla la terapia.” (ver apéndice I vy
J) .

Con relacidén a las necesidades particulares de Santiago,
el padre encuentra que la hipoterapia es buena para la parte
fisica: “.si claro, hay aspectos que sbélo se pueden
desarrollar y contribuir en eses tipo de terapia, digamos la
del dorso..” (ver apéndice I y J). Mientras en lo que respecta
a las necesidades de nifios con otras condiciones como el

autismo el padre se refirid asi:

..con los casos de autismo que se ven alla, esa relacidén con la
naturaleza y con los animales y también con los terapeutas, le ha
permitido logros grandisimos a nifilos gque por su problema no
compartan con nadie, no hablan con nadie, son hurafios, alld se ha
visto que en la medida de lo posible ya son un poquito sociables,
es muy notorio eso, en la parte animica como espiritual de la

persona, del paciente.. (ver apéndice I y J)
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Otro punto que el padre comentd referente a la hipoterapia
fue el de los animales terapeutas, del cual se expresd asi:
M....en buena hora de esos animales, porque como esos animales
se dejan jugar y todo..”, con relacidén a esto agregd que:
“.porque es el contacto con animales y mas que todo en el
lugar adecuado, porque si traemos un perro aqui al
apartamento, no es lo mismo.” (ver apéndice I y J).

La madre B, por su parte, encuentra que el la hipoterapia
el contacto con lo animales ha sido importante para el

A\Y

desarrollo del afecto en Santiago, esto lo expresd asi: ..si

afectivamente, ya te digo como que el contacto en el momento
en que le hacen 1la terapia con el caballo, el contacto
directo con el animal, como el calor, el sudor, le empezd a
despertar ese afecto..” (ver apéndice G y H)

Esto lo explicdé desde si punto de vista en el siguiente

fragmento:

..yO no sé, por eso les digo, eso si muy desde el contacto con
los caballos, como si hubiera recibido como energias, como no sé,
como esa relacidén entre el animalito y el nifio que hizo que él1 lo
reflejara ahorita con todos, con todos los que lo rodeamos.. (ver
apéndice G y H)

Narrativas de la Hipoterapia en Relacién con Otras Terapias

En cuanto a los beneficios que la madre de la Familia A ve

en las reacciones de Camila debido a hipoterapia, comento:
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si, llega como con una perecita, como no llega del colegio..
eso es todos los dias, la misma monotonia, en cambio esto no..
se viene tranquila entre el carro, entonces ¢si? Es una
terapia, es desestresarse” (ver apéndice C y D)
Ademéds comentd la posibilidad de mayor concentracidn que
le brinda la hipoterapia en relacidén a otras actividades, en

el momento de realizar ejercicios fisicos con Camila:
..no porque uno esta alld en el saldn, esta mirando que la otra
mamita de pronto no lo hizo bien, de que cosas asi. En cambio aqui

yo me relajo y Camila también se relaja, es que es un ambiente

distinto a un cubiculo, a un salén, donde tG estas pensando, estas

haciendo el ejercicio, le estas moviendo el brazo a Camila y estas
pensando: “el fogdbdn, ¢lo deje apagado?, ¢serd que si hice esto?”

:Si ves? (ver apéndice C y D)

La madre plantea que en cuanto a la comodidad de realizar
ejercicios fisicos con la nifia, la facilidad de movimiento y
control es mayor al hacerlos en una colchoneta, que en el
caballo, en palabras de ella: “.. en el caballo me queda mucho
més dificil hacerla que afloje, gque no en una colchoneta,
porque yo estoy con todo el cuerpo (hace la mimica de estar
en la colchoneta haciéndole los ejercicios a Camila” (ver

apéndice C y D). Aunque aclard gque aunque en el caballo hace

mas resistencia: “Siento que Camila relaja mas rapido en el
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caballo que en la colchoneta vyo haciéndole el mismo
estiramiento de brazos.” (ver apéndice C y D)

Por su parte el padre A comentd gque con otras terapias:

A\Y

si se consiguen cosas similares, muy lentas que con el

7

tiempo se vienen a ver.” Y ademds dijo que considera que

todas las terapias son necesarias, en sus palabras: “yo creo
que todas unidas se puede salir muy adelante, son necesarias,
todas son necesarias y que se esté estimulando siempre,
continuamente se sale adelante” (ver apéndice E y F).

Una diferencia que el ©padre B encuentra entre la
hipoterapia y las otras terapias a los gue Santiago asiste

es:

.porque la gran diferencia de 1la hipoterapia con las deméas
terapias hasta ahora, salvo la natacidén, es que llega el momento en
que tanto el paciente, como el terapeuta, como los padres se cansan
del recinto, de la situacidn, eso cansa, por la misma locacidn, en
cambio en la hipoterapia, al igual que la natacidén, si tiene eso,
que es un dia de descanso de paseo, pero de paso le estan ayudando
a rehabilitarse, eso ha sido muy beneficioso, muy importante de la
hipoterapia, gque all4.. nosotros hemos tenido wuna constancia
altisima en todas las terapias, pero entonces llega el dia gque uno
se cansa, entonces va mi esposa o voy yo o van los abuelitos, mis
suegros y se hace méas féacil, més 1llevadero, en cambio la
hipoterapia no, nunca cansa, es sabroso, por el sitio, por ellos,

por la terapia misma, por los animales, por los caballos y los
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perros, entonces no se convierte en algo jarto, porque a veces uno

se satura, alld no, eso no pasa, es bien sabroso.. (ver apéndice I y

J)

Esta cualidad de 1la hipoterapia es fundamental para el
padre B porque: “.. Y eso para nosotros ha sido fundamental
porque para meterlo a otra terapia, un Sadbado vy un
consultorio y todo, no daba para tanto y llega el momento en
que puede saturarlos..” (ver apéndice I y J)

El padre ve gque las otras terapias cansan a los pacientes,
esto lo expresd en los siguientes fragmentos:

..llega el dia en que a las terapistas las llega a querer mucho,
porque son las personas que lo consienten, le cambian el pafial, si
¢l llora lo consienten, pero hay dias en que él no se deja hacer la
terapia y hace una pataleta y no deja, se cansa, hay ejercicios que
le duelen, hay otros que le dan pereza, de gque no quiere, en cambio
alléd casi nunca o nunca ha pasado.. (ver apéndice I y J)

..en cambio en otro lado, como siempre es el mismo espacio, la
misma profesora, perddn la misma terapista, entonces hay dias que
se cansa, alld nunca pasa eso.. ..la otra es media hora por
especialidad, media de ocupacional, media del lenguaje y media de
fisica y acaba cansado, uno lo monta al carro y se queda dormido,
alld también pero dura el triple, no se cansa ni nada, bueno no se
cansa durante la terapia porque después si sale rendido y duerme
como dos horas.. (ver apéndice I y J)

Referente a los espacios fisicos en donde se realiza las

otras terapias el padre dijo:
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..ademds algo que es supremamente nocivo, porque asi nos lo han
dicho y porque asi lo percibe uno es que definitivamente la clinica
no es el ambiente de un nifio, entonces toca ir porque toca, pero no
hay que perder de vista que ese no es el ambiente de un nifio, ni de
un adulto, ni de nadie, es una clinica, un lugar de enfermos de
recuperacidn.. (ver apéndice I y J)

Analisis por categorias.

De acuerdo al interés de 1la presente investigacidén, a
continuacidén, se concreta la informacidédn por categorias, que
es relevante para dar respuesta a la pregunta planteada y a
los objetivos propuestos, estableciendo relacidén entre las
narrativas de las dos parejas de participantes, informacidn
que se utiliza en la discusidn.

Con respecto a la categoria, Narrativa de los padres sobre
la paralisis cerebral, la informacidén brindada por los padres
fue escasa, encontridndose que consideran que la condicidén de
la paradlisis cerebral es particular en cada caso. Por otro
lado al comenzar la vivencia del proceso de criar un hijo (a)
con esta condicién se dan cuenta que no son las uUnicas
personas pasando por esta situaciédn. Sobre la escasa
informacién que brindaron los padres a este respecto, se

puede pensar que es debido a que ninguna de las familias
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recibidé informacidén amplia ni acompafiamiento, por parte del
personal medico que los atendid.

Sobre la categoria Narrativas de los padres sobre su hijo
(a)con pardlisis cerebral, las dos familias hicieron
referencias a que el proceso terapéutico con hipoterapia
produjo cambios en su hijo (a) en el aspecto fisico y en el
aspecto psicoldgico, los cambios fisicos que los padres de
Camila ven en ella son: el control del tronco y en menor
medida el control del cuello; y para Santiago en la postura
de su cuerpo, el control del tronco, fuerza en las
extremidades superiores e inferiores.

En cuanto a los cambios psicoldgicos de Camila y Santiago
sus padres expusieron diferentes ambitos en los que se ven
los progresos. En lo que respecta a la nifia la madre comentd,
mayor conciencia de las situaciones y de ella misma. Sobre
Santiago comentaron sus padres ver diferencia en la expresidn
de sentimientos con las personas y los animales, vy una
mejoria en las relaciones con sus pares, con personas adultas
y con los animales, cambios en el temperamento y en cuanto a
lo nervioso que era.

La madre expuso dque antes de empezar el proceso de
hipoterapia Camila no entendia que se encontraba en lugar

determinado: “..no ella se sonreia, naturalmente porque conoce
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a sus abuelos y se sonrie, pero tal como..” (ver apéndice C y
D)

En lo que respecta a los cambios que la madre adjudicd al
proceso con hipoterapia dijo: ..ella esta entendiendo, ella
llega a un sitio y sabe ddbénde, qué es ese sitio, eso no 1lo
tenia Camila..” (ver apéndice C y D)

En cuanto al aspecto psicoldégico de Santiago antes de
hipoterapia, los padres comentaron, gque el nifilo era muy
nervioso y que no compartia con otras personas. Actualmente
los padres ven que Santiago es més expresivo con nifios de su
misma edad, personas adultas y animales, considerando que
este cambio se debe a hipoterapia.

Para la categoria Narrativas de 1os padres sobre 1las
interacciones padre-hijo (a) con pardalisis cerebral, se
encontrd que los padres de Camila perciben gque hay un cambio
en el estado emocional de la nifia en los momentos due
comparte con su padre y a su vez se dan cambios en el padre
teniendo una relacidén més cercana en cuanto al tiempo que le
dedica y actividades que realiza con ella. Por su parte la
madre comentdé que al entender Camila las situaciones,
comprende las dindmicas particulares gque se generan con su
padre, como los momentos que dedican a dormir Jjuntos y el

lugar que ella ocupa en el carro, cuando van con su padre.
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Por otro lado si bien no hay una narrativa especifica de
la madre sobre si el padre le hacia comentarios a Camila
antes de hipoterapia sobre sus logros en el aspecto fisico,
si comenta que a partir del control del tronco de la nifia el
padre en la actualidad le hace estos comentarios, diciéndole
lo bonita que se ve.

Por el lado de la familia Santiago, los padres ven que hay
cambios en las interacciones padre-hijo en los siguientes
aspectos: en cuanto a la dependencia del nifio hacia el padre
y en cbémo las nuevas actividades del nifio a partir de qgue
camina afectan al nifio. También se evidencio cédmo la relacidn
de autoridad del padre hacia Santiago ha tenido cambios,
sintiéndose méds cémodo el padre al ejercer autoridad ademés
de ir introduciendo pautas de conducta a su hijo.

En la siguiente y Ultima categoria inductiva -Narrativas
de 1los padres sobre las interacciones madre-hijo (a) con
pardalisis cerebral- se halldé gque los padres de Camila
perciben los siguientes cambios: entender situaciones
especificas, lo cual 1le permite a Camila entender las
dindmicas que se generan con la madre, mayor conexidn entre
la madre y la hija, méds amor de la madre hacia Camila.

Sobre la comprensién de Camila de las situaciones,

posterior a hipoterapia la madre dijo: “..ahh, claro,
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anteriormente ella ni sabia que esos ejercicios era para
ella, yo creo, ahorita, conchuda yo siempre he dicho que es
conchuda, de porque ella quiere serlo asi.” “.Camila ella ha
cambiado, vuelvo al caso, de que ella entiende més, entonces
eso es un cambio, para mi, es grandisimo..” (ver apéndice C y
D)

En las narrativas que la madre expuso sobre la interaccién
con Camila, cambian en el momento en que estdn las sesiones
de hipoterapia, estas narrativas no hacen referencia a un
antes y después de hipoterapia, sino al momento concreto de
la monta y se refieren a: mayor conexidén emocional con la
hija y con la terapia, mayor afecto de la madre hacia la
hija.

De igual forma los padres de Santiago sobre la interaccién
que hay entre éste vy la madre, perciben los siguientes
cambios: en la mayor facilidad para llevar a cabo las rutinas
diarias como el bafio y el arreglo, en la expresién de su
afecto hacia su madre, demostracidén de independencia vy
comprensidédn de los regafios.

Es importante aclarar que los cambios que se hallaron en
las narrativas sobre Santiago y sobre las interacciones de
éste con sus padres, se ven influenciadas por el hecho de que

Santiago comenzara a caminar. Los padres del nifio ven como
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una de las causas de su logro en la adgquisicidédn de la marcha,
el control de tronco que adquiridé gracias al proceso de
hipoterapia, razén por la cual, estos cambios en las
narrativas se ven en parte debido a hipoterapia.

Los padres de Camila se refirieron a la hipoterapia como
algo muy provechoso para su hija: “.para mi, yo dijo que es
lo que més le ha servido a mi hija..” (ver apéndice C y D)

Por otro lado los padres de Santiago describieron la
hipoterapia como: “.una forma de hacer terapia sin que se dé
cuenta..” (ver apéndice I y J)

La madre de Santiago, por su parte, encuentra que en la
hipoterapia el contacto con lo animales ha sido importante
para el desarrollo del afecto en Santiago, esto lo expresd
asi: “..si afectivamente, ya te digo como gque el contacto en
el momento en que le hacen la terapia con el caballo, el
contacto directo con el animal, como el calor, el sudor, le

empezbd a despertar ese afecto..” (ver apéndice G y H)

3. DISCUSION
Una vez realizado el analisis de resultados
correspondientes a este estudio, consistente en una
aproximacidén a los cambios que se producen en las narrativas

de los padres sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral debido
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a hipoterapia, se hard un dialogo entre este analisis y 1lo
planteado en el marco tedbrico, de esta forma se iran
identificando 1los cambios que los padres reconocen son
producidos en su hijo y en las relaciones entre ellos y su
hijo (a) como fruto de la hipoterapia.

Como la plantea White (2002), 1los seres humanos son
interpretantes, interpretan las experiencias a medida que las
viven, siendo esto posible gracias a un marco de
inteligibilidad, constituido por 1las narrativas, brinda un
contexto para la experiencia y posibilita la atribucidén de
significado.

Es asi como se considera que un aspecto a resaltar es la
forma en que los padres construyen, reconstruyen y organizan
sus experiencias de vida a medida que éstas suceden, a través
de sus propias narrativas en interaccidén con las de 1los
demas, siendo asi como el personal médico y 1los grupos
sociales son parte fundamental en las construcciones que 1los
padres participantes en el estudio hacen sobre su hijo (a)
con paralisis cerebral; de acuerdo a como lo comenta Payne
(2002), aquellos relatos que otorgan sentido a las
experiencias estédn influidos por diferentes factores, como lo
social y cultural, halldndose las experiencias de vida en un

constante dialogo con los significados y experiencias de 1los
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otros, lo cual a su vez implica el caracter mévil, flexible y
cambiante de las narrativas, en la mediada en que las
experiencias y sus significados entran en contacto con las de
los otros. De esta forma la construccidén del si mismo esté
determinada por las narraciones de otros y propias con las
que interactua el individuo, asi como comentan Goolishian vy
Anderson (1994) habiendo tantas posibilidades de si mismo
como narradores.

Como ya se ha dicho, Camila es una nifia afectada por una
paradlisis cerebral de cuadriplejia espéstica,
caracterizandose como lo menciona Bobath (1993), por afectar
la totalidad del cuerpo y una hipertonia muscular;
evidencidndose en Camila esta afeccidén en ausencia de
movilidad de las extremidades superiores e inferiores v,
antes de la hipoterapia, en una imposibilidad de control del
tronco.

Con relacién a este aspecto se evidencia el
reconocimiento por parte de los padres de Camila un cambio
importante producido por hipoterapia. Ellos dicen gque antes
de ingresar a hipoterapia su hija no se podia mantener
sentada por si sola, por lo que tenia gque ayudarla con
cojines, ademads de haber modificado una silla de la casa,

colocandole una especie de rodillo en el centro para evitar
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que la nifia se rodara; los padres comentaron que actualmente
logra mantenerse sentada sin necesidad de ayuda externa. Su
padre dice que antes de la hipoterapia su hija tenia un
control débil de su cuello, vy que esto fue cambiando
positivamente a lo largo de las sesiones de hipoterapia.

El principio tedérico de 1la hipoterapia que sustenta la
ganancia del control del tronco y del cuello, gque mencionan
por los padres de Camila consiste, como lo proponen Resnick y
Halliday (1973) en la terapia a caballo, en que al
desplazarse el caballo aplica una fuerza que cambia el estado
de reposo del paciente, por lo gque el Jjinete tiene dque
aplicar una fuerza igual y de sentido contrario para mantener
el equilibrio. Este principio fisico con respecto a Camila
implica que cuando ella monta debe corregir su postura para
mantener el equilibrio sobre el caballo, hecho que estimula
los musculos de su tronco y cuello.

Este cambio fisico influye en la interaccidén entre Juan,
el padre y Camila, como se hizo evidente en las narrativas de
él al comentar que se siente satisfecho y contento. La madre
opina que el padre percibe el cambio postural de su hija, vy
le expresa lo bonita que se ve y la estimula insistiendo en
cébmo puede ver las cosas cuando estd erguida. En cuanto a 1lo

que producen los avances fisicos de Camila y cbmo estos
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intervienen en la relacidén de Cecilia, su madre, con su hija,
ella expresa que siente que la nifla avanza, pudiéndole exigir
mas y también creando expectativas en la rehabilitacidén de la
nifia, tales como el que un dia Camila podrd& montar sola en el
caballo.

En lo que respecta al aspecto psicoldégico de la condicidn
de espasticidad, Swaiman y Ahwal, (1999) comentan gque este
tipo de lesidén puede presentar retraso en las funciones
mentales. En este caso la madre afirma que Camila presenta
deficiencias en su aprendizaje, tiene limitaciones en la
conciencia de si misma y la comprensidén de lo que sucede a su
alrededor. Es precisamente sobre este Ultimo tépico que la
madre identifica un progreso significativo en su hija debido
al proceso terapéutico en hipoterapia, ella afirmando que
Camila ha empezado a entender lo que sucede a su alrededor,
menciona que ahora reconoce la situacidén del consultorio
odontolégico; de igual forma este entendimiento de 1las
situaciones repercute, segun la madre, en la toma de
conciencia de si misma y la autopercepcidn, lo que explica
afirmando que a partir del entendimiento de Camila de las
situaciones, ella ha empezado a comprender lo que ella es y a
la vez a reconocer que no es igual a otra persona, como, PpPoOr

ejemplo, su hermana, con quien comparte habitacidn.
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La madre ve que el entendimiento de las situaciones, que
manifiesta su hija, también repercute en las relaciones de
Camila con su padre y ella. La nifia entiende y diferencia
segln su madre, la relacidédn que tiene con cada uno de sus
padres; ella distingue que la relacidn con su padre es de
consentimiento y de -en palabras de la madre- “alcahueteria”;
mientras que la relacién con la madre es de exigencia en la
rehabilitacidén, con relacidén a su capacidad para entender
situaciones especificas, la madre expresa alegria %
satisfaccién, por los logros de Camila, manifiesta que esto
ha afectado positivamente su forma de relacionarse con
Camila, ahora le permite exigirle mads, ya que considera que
puede dar mas.

En esto se evidencia que Camila comprende 1los Jjuegos
familiares en los cuales estd inmersa y sabe cdmo actuar en
estos, es decir se adapta al conjunto de reglas y jugadas con
las cuales cada miembro de su familia influye en el
comportamiento de los otros y a la vez es influido por ellos
(Sorrentino, 1990).

Sobre las implicaciones que el logro de Camila de poder
entender situaciones especificas, tiene en la forma de
relacionarse la madre con ella, Cecilia dijo ver que ese

cambio es grande en Camila, lo cual le produce gran alegria y
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satisfaccidén, ademés de exigirle mds a su hija vya que
considera que puede dar mas.

Por otra parte una condicidén en la relacidn entre Cecilia
y su hija que la madre ve gque surge gracias a hipoterapia es
el que siente que quiere mds a Camila y siente més amor al
proceso que llevan juntas.

Ademds la madre comenta que durante el tiempo de la monta
en el caballo ella percibe un cambio en la relacidn dque
normalmente tiene con su hija, ya que Cecilia expresa que en
ese momento ella siente que se conecta con Camila, gque las
dos se relajan, gque solo piensa en ese momento y en dque
Unicamente estan Camila, ella y el caballo. Ademds de creer
que si Camila le hace caso en las instrucciones que ella le
da para relajarse, en palabras de ella, ellas podrian volar.

Estas narrativas de la madre gque surgen a partir de la
posibilidad del contacto entre ellas y a la vez de ellas con
el caballo, al momento de la monta terapéutica contrastan con
su narrativa sobre como ve la relacidn que existe entre ella
y su hija, al decir que ellas ya no tienen ni relacidn,
debido a 1la gran cantidad de tiempo vy actividades que
comparten Jjuntas a diario; esto puede entenderse como una
expresidén de cansancio y agotamiento ante las demandas dque

supone el tener un hijo que presenta discapacidades fisicas.



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral203
debido a la hipoterapia

Este hecho lo destacan Marshak, Seligman y Prezant (1999),
citados por Liora (2001), estas autores afirman normalmente
un hijo que presenta dificultades fisicas requiere cantidades
de energia y esfuerzos para la familia entera, ademads de un
periodo largo de tiempo dedicado a su rehabilitaciédn.

En este punto es importante aclarar que en el caso de
Camila es la madre especificamente quien se ha encargado de
las labores correspondientes a la rehabilitacidén de su hija,
mientras el padre se encarga de sostener econdmicamente a la
familia. Y es asi como teniendo en cuenta que el nacimiento
de un hijo y aun méds si este sufre una condicidén limitante,
provoca, en palabras de Ashby (1960), citado por Hoffman
(1987) “refijar las reglas de aquellos limites que
habitualmente requieren una transformacién” a lo cual llamd
cambios de segundo orden, y se pueden deber a cambios de
factores tanto internos como externos, asi bien el nacimiento
de Camila ubicdé a sus padres en una movilizacién de factores
internos, en donde las reglas y comportamientos habituales
del sistema ya no eran aplicables. Generandose un
desequilibrio ante el cual como lo menciona Haley (1962),
citado por Cusinato (1992) cuando las familias se enfrentan a
modificaciones como lo puede ser el nacimiento de un hijo (a)

0 que este tenga algun tipo de discapacidad, puede realizar
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una serie de estrategias homeostaticas, con el fin de
oponerse a la informacidén trastornante, buscando aminorarla o
modificarla, con lo cual conseguirian de nuevo un equilibrio.

Ahora bien teniendo en cuenta que ante el nacimiento de
un hijo (a) con discapacidad como lo afirman Polaina, Abad,
Martinez y del Pozo, “las familias son las primeras y méas
afectadas por la enfermedad” y aunque no se pude establecer
una misma forma de reaccidn general de los padres: ante el
suceso, Tallis et al. (2002) propone algunas fases por las
que pueden cruzar los padres, siendo el rechazo inicial al
diagndéstico, el negativismo, la buUsqueda de alternativas,
bien sean médicas o esotéricas, la aceptacidn, la depresidn y
la reconstruccidén de la entereza personal o no. El caso de
Juan es ilustrativo; segln sus narrativas y las de su
pareja, se puede observar, las fases descritas: el conocer la
condicidédn de Camila fue un choque emocional gque segln sus
propios comentarios, no supo asimilar, ni entender,
posteriormente se refugia en el alcohol y mas tarde inicia un
proceso de aceptacidén a la condicidén de la hija, segun él
debido a un asesoramiento psicoldgico por él recibid que le
permitidé entender que Camila necesita més atencidén y afecto

por parte de ellos.
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En cuanto al proceso de la madre sus narrativas
evidenciaron gque en un comienzo no se sintid® fuertemente
afectada pero con el paso del tiempo debido a la constatacién
de qgue aunque Camila recibia un programa de rehabilitacién,
la nifia no progresaba segln sus propias expectativas, ademés
de observar que 1los progresos eran pocos a mulos en
comparacién con otros casos. En la actualidad, ella entiende
la condicidédn de Camila como algo que Dios le dio a la familia
con el fin de que ellos fueran mejores personas. Segun
Sorrentino (1990) el significado que las familias le dan al
diagndéstico influye en los nuevos Jjuegos familiares que se
dan, es asi como este uUltimo significado que la madre le
otorga a la condicién de Camila muestra que ella siente a su
familia como elegida para la crianza de wuna hija dunica,
reaccidén posible que plantea Tallis et al. (2002).

El otro caso es el de Santiago, como ya se ha dicho, este
nifio presenta una paradlisis cerebral denominada hemiplejia,
caracterizada, como lo menciona Bobath (1993), porgue se
encuentra solo un lado del cuerpo afectado. En este caso el
lado afectado es el derecho, debido a que la lesién fue en el
1lébulo frontal izquierdo; esta condicién se evidenciaba en
Santiago antes de hipoterapia como un bajo tono muscular en

el tronco y falta de movilidad en el lado afectado.
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El principal cambio que a nivel fisico ha producido 1la
hipoterapia en Santiago es que tiene un buen control en el
tronco, es importante aclarar que en las narrativas de los
padres este control en el tronco permitidé al nifio caminar vy
aungque los padres ven que este logro en su hijo, es debido a
la suma de las terapias a las cuales asiste, le reconocen un
efecto importante al trabajo que se lleva realizando con el
nifio en hipoterapia. Afirmando gque gracias a este trabajo el
tronco se ha fortalecido, hecho sin el cual el niflo no
hubiera logrado caminar. Este cambio que lo padres atribuyen
a hipoterapia se explica desde el tercer principio
terapéutico que Gross (2000) propone; segun esta autora el
montar a caballo le ofrece al jinete el patrdédn fisioldgico de
marcha, permitiéndole caminar sentado sobre el caballo, 1lo
cual permite ir ganando fuerza en el tronco. Precisamente
como el padre de Santiago opina que la hipoterapia es 1la
Unica terapia que més trabaja esta area.

La adquisicién de la marcha de un nifio, posibilita, segun
Bobath (1976), su desarrollo intelectual, vya dgque en 1los
primeros meses y afios de vida del nifio, éste desarrollo
depende casi por completo de su capacidad de movimiento.
Ademés Sorrentino (1990) explica que un nifio cuyas

limitaciones fisicas no le permitan moverse, conoce el
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espacio que lo rodea mas como fuente de estimulos auditivos vy
visuales y, no como fuente de estimulos tactiles, ni por 1la
experimentacién directa con éstos. En el caso de Santiago,
cuando é1 comienza a caminar, los padres relatan gque comienza
a explorar mas su entorno, propiciando un mayor
distanciamiento fisico de los padres durante sus conductas de
exploracidén y Jjuego, prestandole atencidén a cosas gque antes
no veia, como los cuadros de la casa y jugando con cosas que
antes no podia alcanzar o no podia manipular debido a que
antes necesitaba sus manos desocupadas; ademéds la condicién
de marcha posibilita ampliar el incipiente vocabulario con
mas palabras, de igual forma que posibilita interactuar de
una forma mas activa con sus pares y personas mayores.

De igual forma el que Santiago empiece a caminar
repercute en la interaccidén con la madre. Los padres comentan
que el nifio es ahora més activo, permitiéndole a la madre
hacer otras cosas con él1 y hacerlo participante no pasivo en
rutinas que comparten tales como el Dbafio, el arreglo
personal, el arreglo de la casa y la realizacibén de las
tareas del colegio. Adicionalmente comentaron que el hecho
que Santiago camine les ha facilitado el desplazamiento con

el.



Cambios en las narrativas sobre su hijo (a) con pardlisis cerebral208
debido a la hipoterapia

En cuanto a los cambios que los padres de Santiago
expresaron en sus narrativas, referentes al aspecto
psicoldégico del nifio, se encuentra un despertar emocional en
Santiago especificamente hacia sus pares, familiares y hacia
los animales. Estos cambios los otorgan la hipoterapia;
especialmente la madre gquien hizo mayor referencia a este
progreso, como producto del contacto de su hijo con 1los
caballos, comentando que antes del nifio ingresar a
hipoterapia no era expresivo <con ellos, ni le gustaba
relacionarse con otros nifos, ademds de tenerle mucho miedo a
los animales, comentando que en la actualidad Santiago es un
nifio completamente diferente en estos aspectos. Manifiesta
que es muy carifioso con ellos, los extrafia en su ausencia vy
los recibe con gran alegria cuando regresan a casa. De igual
forma dice que ahora no presenta problemas al relacionarse
con los nifios de su misma edad, le gusta compartir y Jjugar
con ellos. En cuanto a los animales la madre expresa que se
ha despertado en Santiago un amor muy especial por éstos, le
gusta acariciarlos y darles comida. Ella reconoce que estos
cambios le han dado més independencia a Santiago.

El padre por su parte comentdé lo nervioso gque era su hijo
antes de iniciar el proceso en hipoterapia, sobre lo cual la

madre dijo que le tenia miedo hasta a los mufiecos de juguete,
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asi mismo Carlos, el padre explica que el nifio era muy
sensible a los ruidos fuertes y a los movimientos repentinos,
y que considera que esto ha disminuido un poco a partir del
contacto del nifio con los animales.

Como apoyo tedrico a las narrativas de los padres de
santiago se explica que la hipoterapia tiene como uno de sus
principios terapéuticos el contacto con el caballo, el cual
tiene una temperatura en reposo un grado centigrado mayor a
la temperatura de los humanos. De igual forma el vinculo con
los animales le permite, segln Albert vy Bulcroft (1999),
citado por Sable (1995), a las personas en este caso
Santiago, dar y recibir afecto contribuyendo a mantener un
buen estado de &nimo, ademés Kellert (1993) citado por Paramo
(1999), reconoce que el vinculo con los animales le ofrece a
las personas un soporte emocional y social, mejora en la
autoestima y autorespeto.

Con relacidén a los cambios fisicos y psicoldédgicos gque han
surgido a partir de la hipoterapia, los padres de Santiago
comentaron que le han Dbrindado mayor 1independencia vy
autonomia en su cotidianidad, la madre comentd que ella ve
que Santiago trataba de demostrarle que él ya puede hacer las

cosas por si mismo.
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Vale la pena profundizar un poco mas en el cambio que ha
facilitado la hipoterapia en la interaccién de Santiago vy
Camila con sus padres en cuanto a la comunicacién.

Comentando los padres de Santiago la poca expresividad
del nifio antes de hipoterapia, teniendo en cuenta que la
forma de comunicacién entre el nifio y sus padres es
principalmente andloga o no verbal es decir, se caracteriza
por los movimientos corporales y conducta (Waltzlawik, Beavin
y Jackson 1981), también su expresidén facial, postura
corporal, tono muscular, ritmo respiratorio y gesticulacién
(Satir 1991)

Debido a que Santiago aun no tiene un lenguaje verbal muy
rico, la comunicacién entre el nifio y sus padres estd basada
en los gestos faciales, movimientos corporales y contacto
fisico que hace él1, unidos a las producciones silédbicas, que
son entendidas por los padres como parte de la palabra que
Santiago desea decir. Sobre el lenguaje andlogo (Waltzlawik,
Beavin vy Jackson 1981) explican que es lo que permite
entender el sentido de la comunicacién y de la relacidn,
entonces cuando el nifio expresa su afecto a sus padres
mediante gestos y contacto fisico, también establece unas

caracteristicas en la interaccidn.
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Por otra parte Santiago, inicialmente al desplazarse mas
facilmente con el gateo y posteriormente al caminar, gracias
al control del tronco que le permitié la hipoterapia, ha
tenido la necesidad de comunicar mé&s cosas, ademas de
adquirir nuevas palabras, 1lo cual evidencia un incremento en
su lenguaje verbal o lenguaje digital (Waltzlawik, Beavin vy
Jackson 1981.

En cuanto a la forma de comunicacién de Camila, predomina
el lenguaje anadlogo, expresado en el movimiento de sus ojos,
su boca, su sonrisa, bazos y piernas ademds de la produccién
de sonidos monofénicos. Es asi como a través de 1la
interaccién que se ha dado en las familias de Camila vy
Santiago sus formas y tipos de comunicacidén han cobrado un
determinado significado que se cred y ademds se retroalimenta
al interior del sistema familiar.

Por otro lado el conocimiento y la comprensidén de 1la
condicién de discapacidad del hijo (a) por parte de los
padres, puede estar fuertemente determinado por las
narrativas del personal médico que ofrecen a la hora de
explicar las implicaciones que pueda tener la paralisis
cerebral en la vida de su hijo (a) y en la propia. Es asi
como el padre de Camila menciondé que al escuchar el

diagnéstico de su hija, se refugidé en el alcohol, mientras
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que la madre de Santiago al escuchar las expectativas de
rehabilitacién de su hijo, gque en 1la Fundacién Centro
Colombiano de Hipoterapia le dieron, comentdndole que el nifio
tenia muchas oportunidades de recuperarse de la 1lesiédn
cerebral, produjo gran alegria y tranquilidad en sus padres;
haciendo evidente como las narrativas no se refieren a una
mera evocacidén, sino por el contrario constituyen a la misma
experiencia.

Las narrativas sobre un hijo, y en este caso de un hijo
con una disminucién fisica se construyen con las narrativas
de los otros vy situaciones vividas, sobre esto se pudo
observar de gque manera al ir cambiando las narrativas sobre
sus hijos, al principio “no va a caminar y no va a hablar”,
llevé a que los padres, en el caso de Camila, expresara
cansancio y en el caso de Santiago a no interactuar con él.
Al cambiar las forma de ver al hijo (a), sobre Camila “ella
entiende” vy sobre Santiago “progreso aunque lentamente”,
llevd a que los padres actuaran de una forma diferente que
favorecidé el desarrollo emocional y social del hijo (a).

4. CONCLUSIONES
Después de haber hecho el andlisis de 1los datos y el

didlogo de estos con la teoria, se concluye:
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El proceso terapéutico con hipoterapia genera cambios en
las narrativas de los padres de Camila y Santiago, en cuanto
a la percepcidén que tienen de sus hijos.

En 1lo que se refiere especificamente a Camila, las
narrativas de su madre dan cuenta en la actualidad de una
nifia que entiende mas, que ha empezado a darse cuenta de las
situaciones externas y de ella misma.

Respecto a Santiago las narrativas de sus padres hacen
referencia a la transformacién del nifio en su aspecto
emocional; en cuanto a lo emocional el padre expresd que los
progresos que se dieron gracias a hipoterapia, le han ayudado
a ser menos nervioso y en cuanto a ser mas persona. La madre
por su parte dio gran importancia a que el nifio es ahora més
expresivo y afectuoso hacia ellos, las demds personas y los
animales, considerando a Santiago como un nifio mds despierto,
audaz y osado.

Sobre los cambios fisicos, que se lograron en parte
gracias a la monta terapéutica, comentaron qgue perciben a
Santiago como una persona mas independiente y curiosa.

En cuanto a las narrativas de los padres sobre su
interaccién con Camila y Santiago, se concluye que el proceso

llevado en hipoterapia generd cambios en estas.
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La madre de Camila expresa exigirle mads a su hija, al
darse cuenta que ella podia progresar en la rehabilitacién.

Por su parte los padres de Santiago comunican un gran
cambio en la interaccidédn con su hijo, expresando gque ha
mejorado, actualmente las cosas son mas llevaderas.

Sobre los beneficios que los padres otorgaron al proceso
terapéutico de hipoterapia se encuentran las mejorias fisicas
en cuanto la posibilidad de controlar el tronco y cuello; vy
las psicoldgicas al considerar que el contacto con el animal
es beneficioso para el aspecto emocional, generando un buen
adnimo y facilitando la expresidén de sentimientos, ademés de
relajar fisica y psicoldgicamente a quien monta. Ademas de
promover la sociabilidad y confianza de sus hijos.

Junto a los beneficios que en la hipoterapia cobra el
caballo con sus movimientos y el contacto fisico y emocional
que se establece entre Jjinete 'y caballo. Los padres
mencionaron la gran importancia que tiene el espacio fisico
en el que se realizan las terapias, es decir que al ser un
campo abierto, en donde se propicia el contacto con 1la
naturaleza y con otros animales, se propone una terapia
desestresante

La hipoterapia es un proceso terapéutico al cual 1los

padres le atribuyen cambios psicoldgicos, en donde los padres
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de Santiago consideran que estos cambios se deben
especificamente al contacto fisico que los pacientes tienen
con los animales, sobre todo <con 1los caballos, dque se
encuentran presentes en la Fundacidén Centro Colombiano de
Hipoterapia.

Se encontrdé que los cambios en el aspecto fisico, sobre
todo en las capacidades de locomocidén, en Camila y Santiago,
se reflejan en movilizaciones en las narrativas de 1los
padres, sobre su mismo hijo (a) y sobre su relacidén con el o
ella.

Asi mismo se evidencid, en sus narrativas, que los padres
encuentran cambios psicoldgicos en sus hijos, derivados de
los progresos a nivel fisico, los cuales adjudican al proceso
terapéutico con hipoterapia al gque asiste su hijo (a)

Resaltando la importancia para la psicologia de prestar
atencién a las familias que poseen algun miembro con
discapacidad fisica se abre la ©propuesta para futuras
investigaciones que enfaticen sobre familias con algun
miembro con discapacidad, se podria indagar mas acerca de las
implicaciones que tanto la condicién del miembro familiar,
como su mismo proceso de rehabilitacidén, tienen en el sistema

familiar.
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También se considera importante investigar acerca del
desarrollo psicoldégico de las personas con algun tipo de
discapacidad fisica.

Asi mismo se cree de gran pertinencia dar cabida a
futuras investigaciones que indaguen a profundidad 1los
beneficios a nivel psicoldégico, gque la hipoterapia puede
brindar a personas con discapacidades fisicas y mentales vya
que la mayoria de las investigaciones han prestado mayor

atencidén a los beneficios fisicos y motores.
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