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“El diagnéstico médico, por mds preciso que sea,
no basta para determinar la identidad del nifio,
su destino, su futuro, ni el de su familia”
Blanca Nufez

El nacimiento de un/a nifio/a con Paralisis Cerebral (en
adelante PC) o su posterior diagnostico en los primeros
anos de vida representa un hecho traumatico para la fa-
milia. Desde el momento del embarazo, o incluso antes,
se ird armando una representacién del/a hijo/a que se es-
pera, surgirdn expectativas y deseos que pondran en él/
ella, y se le ird abriendo un lugar en la dindmica familiar.
Sin embargo, el/la hijo/a real, aquel/la que nace nunca
serd igual al/la sofiado/a. Esta diferencia es atin mayor en
los casos de nifios/as con discapacidad y demandar4 a los
padres un gran trabajo psiquico procesar y acomodarse
a esta situacion inesperada; mas aun cuando la marca se
encuentra en el cuerpo del nifio. Las “diferencias” del/la
nifio/a con PC con otros/as nifios/as se visibilizan desde
temprano y se van acentuando segun pasan los afos.



Como menciona Esteban Levin; todos/as los/as nifos/as,
al nacer, presentan inmadurez motriz y necesitan de un
Otro que signifique estos primeros intercambios que se
dan a través de un cuerpo que atin no esti preparado para
organizar sus respuestas. Con el tiempo se espera que el/
la nifio/a vaya adquiriendo la madurez neurolégica que le
permita ordenar sus respuestas y poder reaccionar volun-
tariamente a los estimulos; pero el aspecto de maduracién
neuroldgica por si sélo no alcanza, serd necesario un Otro
para que ese nifio se constituya como sujeto.

Podemos preguntarnos entonces ;qué pasa en los casos
de nifios/as con PC en quienes esa instancia de respuesta
voluntaria se ve dificultada porque el/la nifio/a se encuen-
tra con un cuerpo que no responde como él/ella quisie-
ra? Cémo el/la nifio/a tolere y procese estas dificultades
estard muy relacionado con la significacién dada por sus
padres previamente a su discapacidad, sus secuelas, las di-
ficultades motrices y la informacién que el/la nifo reciba
de estos temas por parte de ellos. “La estructura senso-
rio-motriz no es innata; desde el origen conlleva la inter-
vencién escénica del campo del Otro como el horizonte
humanizante del nifio” (Levin, 2008, p.93).

Los padres iran libidinizando el cuerpo de su hijo/a a me-
dida que lo acarician, lo sostienen e interpretan sus mo-

vimientos. Es asi como el desarrollo motriz acompana la
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estructuracién subjetiva (Ibid, 2008) y gracias a ese Otro
el/la nifio/a puede apropiarse de cuerpo y su historia.

No se puede obviar que todo este proceso que se ha men-
cionado hasta el momento se da dentro de una sociedad
cuyo protagonismo ya no puede dejarse de lado. Uno de
los grandes hitos que ha marcado la Convencién Inter-
nacional sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad ha sido poner el foco en el rol de la sociedad como
productora de barreras para el desarrollo de la vida coti-
diana de las personas con discapacidad y se puede agre-
gar de su entorno cercano. Aqui cabe la pregunta acerca
de qué recursos comunitarios estan disponibles para las
familias de nifios/as con discapacidad para acompanar a
sus hijos/as cuidando y promoviendo la Salud Mental de
todos/as. De hecho la Convencién mencionada ha sido
un antecedente importante para la elaboracién de la Ley
Nacional de Salud Mental y Adicciones 26.657 de la Re-
publica Argentina. Ambas normativas se enmarcan en
una perspectiva de derechos y enfatizan en el rol prota-
gonico de la sociedad y la comunidad.

Esquema e imagen corporal en el nifio con PC
En la Pardlisis Cerebral “la marca de la discapacidad” estd
puesta en el cuerpo, es notoria para todos/as y para el/

la propio/a nifio/a desde muy temprano en su infancia.
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Francoise Dolto en su libro “La imagen inconsciente
del cuerpo” define al esquema corporal como una rea-
lidad de hecho que se estructura a través del aprendi-
zaje y la experiencia, estd relacionado a lo bioldgico, a
aquello que nos caracteriza como especie y puede ser
independiente al lenguaje. La imagen del cuerpo, por
otro lado, estd ligada al sujeto, a su historia y a aspectos
inconscientes, es soporte del narcisismo y se estructu-
ra mediante la comunicacién entre sujetos; en palabras
de la autora es “la sintesis viva de nuestras experiencias
emocionales” (Dolto, 1986, p.21).

La imagen del cuerpo se articula con el esquema cor-
poral pero también puede hacerse independiente de él.
Segtin Dolto, las alteraciones orgdnicas tempranas pue-
den provocar trastornos en el esquema corporal y estos
a su vez pueden llevar a modificaciones en la imagen
del cuerpo. Esto no siempre es asi ya que puede suceder
que en un mismo sujeto coexistan un esquema corporal
“invalido™ y una imagen corporal sana cuando la disca-
pacidad motriz sobreviene luego de los 3 afios, momen-
to vital en que es esperable tener adquiridas la marcha,
el control de esfinteres, y en palabras de la autora “el
saber concerniente a su pertenencia a un solo sexo (cas-
tracién primaria)” (ibid, p.18). Pero también, como se-
ria el caso de los nifios con PC, cuando la discapacidad
se haya presentado antes de dicha edad mientras se sos-
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tenga una relacién flexible y satisfactoria con los padres
y el entorno, para ello serd de suma importancia que los
padres puedan hablar abiertamente de la discapacidad
con el/la nifio/a y de sus diferencias con los/as demds
nifos/as. Poder recibir desde temprano informacién
veridica sobre su estado fisico, le permitir4 al/la peque-
flo/a poder expresar y fantasmatizar sus deseos ya sea
desde la palabra o del lenguaje gestual.

Dicha autora plantea que esta posibilidad de brindar infor-
maci6én adecuada al/la nifio/a dependeré de si los padres
han aceptado o no la discapacidad en el cuerpo de su hjjo/a.

El riesgo serd que tanto los padres como el/la nifio/a
queden fijados en el dafio orgadnico obturdndose la posi-
bilidad de crear una imagen corporal adecuada e inclu-
so de ser alguien mas que un diagnéstico, sus posibili-
dades quedaran marcadas por los limites que le impone
su cuerpo. Asi, el diagndstico se va transformando poco
a poco en una sentencia, en una condena que implica
una sola posibilidad: ser la discapacidad y padecerla.

Resumiendo, podemos decir que los padres que hayan
procesado de forma adecuada el duelo por el/la hijo/a
que esperaban y que puedan entablar con este/a hijo/a
real con discapacidad una relacién emocional satisfac-
toria que implica reconocerlo/a como sujeto de sus de-
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seos, sujeto a quien aman, sujeto de derechos, entender
que lo organico solo representa una parte de lo que es
y seré el/la nifio/a; podran transmitirle la informacién
necesaria para que el/la pequefio/a pueda formar para
si una imagen corporal adecuada. Por el contrario;
cuando los padres quedan abrumados por la situacién y
el vinculo temprano se ve dificultado, es poco probable
que logren comunicar al/la nifio/a informacién referi-
da a su condicién fisica y por ello el/la pequeno/a no
lograra constituir una imagen corporal adecuada.

Se observa de esta forma, la importancia de la familia en
la constitucién del esquema e imagen corporal en el nifio
con discapacidad, mds ain cuando la discapacidad invo-
lucra al cuerpo de una forma tan directa como en la PC.

Nuevamente, en este punto, se enfatiza en la necesidad
de contar con dispositivos comunitarios de acompafia-
miento para familias. Si bien, desde el sistema de salud
tanto publico como privado se cuenta con diferentes
dispositivos de acompanamiento para las personas con
discapacidad (centros de estimulacién temprana, cen-
tros terapéuticos, hospitales de dia, diversos talleres co-
munitarios, etc.); las familias suelen quedar relegadas de
la posibilidad de acceder a dispositivos que las ayuden
a transitar los distintos procesos que van atravesando.
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La comunicacién con el nifio:
La importancia de que cuente con informacién
sobre su discapacidad

Como se mencioné en el apartado anterior, resulta de
suma importancia que el/la nifio/a con PC o con cual-
quier discapacidad motriz pueda contar con informa-
cién sobre su estado fisico. Esto le permitird no sufrir
su discapacidad de forma pasiva sino poder involucrar-
se de forma activa con su historia y apropiarse de su
propio cuerpo, de esta forma se podra lograr también
instaurar pautas de cuidado del mismo. Su realidad fisi-
ca debera estar ligada a la palabra.

En la mayoria de los casos al recibir el diagndstico de
un/a hijo/a, los padres suelen informarse al respecto
por distintos medios: a través de los profesionales e in-
cluso de fuentes poco confiables (Internet por ejemplo).
Pero esta informacién con la que los padres cuentan, no
siempre es transmitida al/la nifio/a y si se logra hacerlo
muchas veces es deformada o suavizada.

Es importante aclarar que la informacién que se brin-
de al/la nifio/a sobre su condicién fisica, debera ser
actualizada periédicamente, debido a que lo que oird
y comprenderd variard segin el momento vital que
este atravesando y también porque la PC implica que
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este/a nifio/a, debido a las secuelas motrices, deba ver-
se sometido/a a aplicaciones de botox, ejercitaciones e
intervenciones quirurgicas muchas veces complicadas
que resultan situaciones traumaticas tanto para el nifio
como para la familia, donde nuevamente el cuerpo
estd en juego y donde pueden quedar nuevas marcas.
Es de suma importancia que estas intervenciones so-
bre el cuerpo del/la nifio/a puedan ser procesadas por
los padres para que puedan transmitir al/la nifio/a in-
formacién sobre lo que va a suceder y preparar de esta
manera al/la pequefio/a. No olvidemos que estas nue-
vas intervenciones sobre el cuerpo pueden reactualizar
viejos traumas (Cantis, 2011).

El rol de los profesionales de la Salud Mental

Para los profesionales de la Salud Mental que tengan la
oportunidad de acompanar a una familia con un inte-
grante con discapacidad serd significativo intentar (al
menos por momentos) sacar del centro de la escena fa-
miliar al miembro con discapacidad para permitir que
surjan en la familia espacios en que puedan pensarse por
fuera de ese tema; por ejemplo: poder pensar qué espa-
cios tiene la pareja para su intimidad, poder analizar si
hay deseos de otro/s hijo/s y los miedos o fantasias que
puedan circular en torno a un nuevo embarazo, poder
analizar y trabajar en los proyectos personales que tie-
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nen los distintos miembros de la familia y en proyectos
en conjunto (favoreciendo asi el desarrollo personal de
cada miembro vy el de la familia en conjunto).

En cuanto a la dindmica familiar; serd importante tra-
bajar para favorecer la comunicacion entre los distintos
miembros de la familia, es decir que todos puedan expre-
sar su percepcién con respecto a la situacién que estin
viviendo y también sus sentimientos, sobre todo los am-
bivalentes. Permitir que estos sentimientos ambivalen-
tes comiencen a circular favorecerd que los miembros de
la familia puedan reconocer el caricter de normalidad en
los mismos. Asimismo, muchas veces se observa que las
comunicaciones entre los distintos miembros de la fami-
lia estin cargadas de reproches y criticas, se deber4 tratar
de fomentar la validacién y el reconocimiento entre los
miembros de la familia; que puedan reconocer aspectos
positivos los unos en los otros y que puedan respetar los
tiempos de procesamiento de la situacién que tiene cada
uno de ellos. En esta linea, también se podra intervenir
para tratar de favorecer la distribucién de roles en la fa-
milia de una forma flexible (evitando que los roles que-
den fijados de manera rigida).

Este punto también deberd implicar que se trabaje con
la familia la comunicacién con el nifio con discapacidad

para que puedan brindarle informacién sobre su salud y
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para que puedan escuchar lo que el nifio tenga para ex-
presar con respecto a su propia situacién y sus dificul-
tades; también se debera incluir a los/as hermanos/as
(si los hubiera). Esto permitird que, de a poco, se pueda
comenzar a trabajar en la planificacién del futuro.

Serd muy valioso poder orientar a la familia en la impor-
tancia de la recreacion, el tiempo libre y el juego. Muchas
veces la rutina familiar estd confinada a cumplir con to-
das las terapias que los profesionales tratantes creen ne-
cesarias e incluso algunas otras que agregan sus padres,
sumado a la escuela, consultas y estudios médicos; esto
hace que el tiempo familiar dedicado a actividades ladi-
cas sea escaso o nulo. Los profesionales de las distintas
disciplinas y en especial los de la Salud Mental deberian
enfatizar en la importancia del juego, la recreacién, los
paseos dentro de la rutina y dindmica familiar.

En muchas familias puede ocurrir que la cargada agenda
familiar suele tornar dificultoso que la misma cuente con
espacios de socializacién por fuera de los espacios tera-
péuticos y educativos. El rol del profesional de la Salud
Mental, en estos casos, deberd orientarse a fomentar que
la familia pueda crear y permitirse la participacién en es-
tos espacios (clubes, organizaciones comunitarias, plazas
y paseos, etc.) asi como también debera indagar y ayudar
a fortalecer las redes sociales y comunitarias con las que
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cuenta la familia. Fomentar el encuentro con otros per-
mitird que la familia no se aisle y que pueda ir armando
redes socio-afectivas y comunitarias.

Otra cuestién importante a tener en cuenta es el hecho
de poder fomentar en las familias el pedido de ayuda
externo cuando lo crean necesario. Si la familia puede
aceptar esta ayuda externa seguramente sea menos el
estrés que sienta.

Para finalizar, una funcién sumamente importante de
los profesionales sera la de brindar apoyo y contencién
a la familia si las cosas no salen como lo esperan. Los
logros y adquisiciones de cada etapa de la vida de los/
as nifios/as con discapacidad pueden no darse en los
tiempos y formas en que la familia lo espera, es por ello
que serd necesario el sostén del profesional para tolerar
la frustracién. Esto también puede ser trabajado con
el equipo tratante (kinesidlogos, fonoaudidlogos, psi-
copedagogos, terapistas ocupacionales, docentes, etc.)
para brindarles herramientas que permitan que ellos
también puedan sostener y contener a la familia.
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Notas

! La Pardlisis Cerebral (en adelante PC) es un trastorno permanente

y no progresivo producido por una lesién en el Sistema Nervioso
Central del/la nifio/a en etapas tempranas de su desarrollo; ya sea
antes, durante o luego de su nacimiento (en los primeros afios de vida).
Esta condicién afecta principalmente la motricidad: los movimientos,
el tono muscular y la postura del/la nifio/a; aunque también puede
implicar alteraciones sensoriales, cognitivas (de comprension,
comunicacién, lenguaje, etc.), epilepsia, etc.

La PC se diferencia de otras patologias por el hecho de ser no evolutiva,
esto significa que la condicién no se agravara con los afios; lo que no
implica que las secuelas de la misma se vayan haciendo cada vez mas
manifiestas y vayan afectando distintos dmbitos de la vida de la persona.
La Parilisis Cerebral es una de las causas mas frecuentes de
discapacidad infantil.

? Palabra textual de la autora mencionada.
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