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RESUMEN

La parélisis cerebral es la primera causa de discapacidad infantil en el mundo, en la
actualidad abordar este tema es una necesidad, en este orden sistematizar la tematica
sobre la orientacion familiar en pacientes con Paralisis Cerebral, asi como la implicacién
familiar en el proceso de rehabilitacion fisica domiciliaria, es el objetivo de este trabajo.
Durante el desarrollo de la misma se utilizaron métodos: de nivel teérico, histérico-
l6gico; el andlisis - sintesis, y el inductivo deductivo, que permitieron llegar a las

respuestas que dan solucién a las insuficiencias existentes en la problematica
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investigada. En los empiricos se encuentra: Observacion cientifica participante, la
entrevista estructurada y andlisis de documentos, que permitié conocer el estado en que
se encuentra la orientacion familiar. Los resultados arrojados demuestran que este ha
sido un tema estudiado con profundidad desde diferentes angulos, siendo la orientaciéon
familiar y su implicacién en el proceso de rehabilitacion uno de los temas menos
sistematizados. Podemos corroborar con la busqueda bibliogréfica la necesidad de

profundizar en esta tematica.

Palabras clave: paralisis cerebral, rehabilitacién, ejercicio fisico, orientacién familiar.

ABSTRACT

Cerebral palsy is the leading cause of childhood disability in the world. Addressing this
issue is currently a necessity. In this order, systematizing the subject of family guidance
in patients with Cerebral Palsy, as well as family involvement in the home physical
rehabilitation process, is the objective of this research. During its development, the
following methods were used: theoretical, historical-logical; analysis - synthesis, and
inductive deductive, which allowed us to reach the answers that provide solutions to the
existing shortcomings in the problem under investigation. In the empirical ones we find:
scientific participant observation, structured interview and document analysis, which
allowed us to know the state of family guidance. The results show that this has been a
subject studied in depth from different angles, with family guidance and its implication
in the rehabilitation process being one of the less systematized subjects. We can

corroborate with the bibliographic search the need to delve into this subject.

Keywords: cerebral palsy, rehabilitation, physical exercise, family guidance.
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RESUMO

A paralisia cerebral é a principal causa de incapacidade infantil no mundo. Atualmente,
abordar esse tema é uma necessidade. Neste sentido, sistematizar a questdo da
orientacdo familiar em pacientes com Paralisia Cerebral, bem como o envolvimento da
familia no processo de reabilitagao fisica. , € o objetivo deste trabalho. Durante o seu
desenvolvimento foram utilizados métodos: nivel tedrico, histérico-l6gico; a anélise
sintese, e a indutiva-dedutiva, que nos permitiu chegar as respostas que fornecem
solugdes para as insuficiéncias existentes no problema investigado. As empiricas
incluem: observacdo cientifica participante, entrevistas estruturadas e andlise
documental, que permitiram conhecer o estado da orientagdo familiar. Os resultados
obtidos mostram que este tem sido um tema estudado aprofundadamente sob diferentes
angulos, sendo a orientacado familiar e o seu envolvimento no processo de reabilitagao
um dos temas menos sistematizados. Podemos corroborar com a pesquisa bibliografica

a necessidade de nos aprofundarmos neste tema.

Palavras-chave: paralisia cerebral, reabilitacao, exercicio fisico, aconselhamento familiar.

INTRODUCCION

La paralisis cerebral (PC) es una lesion neurolégica residual producida por lesiones no
progresivas del encéfalo, consecutivas a causas pre, peri y posnatales que se manifiestan,
esencialmente, por un trastorno motor aislado, o en la mayoria de los casos, asociados a

otras alteraciones del lenguaje, sensoriales, psicoldgicas, convulsivas y del aprendizaje.

Investigadores como Blair (2018), define la PC como un trastorno permanente del
movimiento y la postura, debido a una disfuncioén del cerebro antes de completarse su

crecimiento y desarrollo.
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Gibson et al. (2021), expone que la PC describe un grupo de trastornos permanentes y no
progresivos del cerebro y la postura que se manifiestan en una etapa temprana de la vida
y son el resultado de un defecto o lesién del cerebro inmaduro, generalmente antes de

los dos afios de edad.

La PC abarca un conjunto de sintomas que difieren cualitativamente y en la gravedad
de los mismos de unas personas a otras, dependiendo de la extension y localizacién de
la lesiéon. No obstante, en todas ellas se manifiesta una debilidad o problema en la
utilizacion de los masculos, cuyos sintomas principales son: alteraciones en el control

del movimiento, el tono muscular y la postura.

En estudios realizados por varios autores, entre los que se encuentran Kleisnsterbar et al.
(2014), refieren que se ha estimado una incidencia mundial de PC de 2 a 2,5 por 1000
recién nacidos vivos, con escasa variacion entre paises desarrollados y leve mayor

frecuencia en paises en desarrollo. En Cuba, existen entre 11000 y 13000 casos.

Aproximadamente un tercio de los nifios con PC tienen una limitacién intelectual leve,
igual cifra presenta incapacidad moderada o grave, y el resto es intelectualmente normal.
La incapacidad mental es mas comtn en los nifios con cuadriplejia espastica. Uno de
cada tres nifios con esta enfermedad tiene convulsiones, modo normal y ordenado de la
actividad eléctrica en el cerebro que se interrumpe por estallidos incontrolables de

electricidad.

Segun establece la OMS, dentro del cuadro clinico existen tres aspectos que se consideran
primordiales en la PC: retraso en el desarrollo de las nuevas habilidades que puedan
expresarse segin edad cronolégica del nifio, persistencia de comportamiento infantil en
todas las funciones, incluyendo reacciones reflejas infantiles y anomalias de varias
funciones en forma no vistas en recién nacidos y nifios anormales, provocadas por la
presencia de sintomas patologicos de las lesiones de neurona motora superior:

hipertonia, movimientos involuntarios, y respuestas patologicas.
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Declaraciones de estudios realizados y expuesto en el protocolo sophialevitt. PCI, las PC
cuenta con normas para su tratamiento entre las que se encuentran: se considera que el
nifio tiene deficiencias multiples y no solo fisicas, el tratamiento debe orientarse a los
mecanismos neurolégicos de postura, equilibrio, movimiento y se complementara con

los procedimientos para musculos y articulaciones cuando sea necesario.

Se enfatizara la ejercitacion de los diversos mecanismos posturales que estén ausentes o
sean anormales en todos los tipos de paralisis cerebrales o se hallen ausentes en cualquier
retraso motor del desarrollo, el rehabilitador deberd ocuparse de los reflejos anormales
solo cuando ellos interrumpan la actividad de forma directa, el tratamiento debera
aplicarse de forma precoz y los planes de tratamiento seran revisados en forma periodica

para tener un control de los cambios que se presentan en la evolucién clinica prospectiva.

No obstante, el progreso debido a la investigacién médica sefiala que muchos pacientes
pueden gozar de vidas casi normales si sus problemas neurolégicos estan
adecuadamente controlados. No hay ninguna terapia estandar que funcione bien para
todos los pacientes, por lo que el médico debe primero trabajar con un equipo de
profesionales en la identificacion de las necesidades tinicas del nifio y sus dificultades,

para entonces crear un plan de tratamiento individual que las atienda.

El ejercicio terapéutico puede variar desde actividades muy seleccionadas, limitadas a
los musculos especificos de ciertas partes del cuerpo, a actividades enérgicas y generales
que se emplean para restaurar a un enfermo convaleciente al maximo de su condicién

fisica. (Stadskleiv, jahnsen y Andersen, 2017)

Existe consenso en cuanto al tratamiento de los pacientes con PC, pues debe ser
multidisciplinario y cubrir las diferentes areas de necesidad. Con respecto al rol de la
terapia fisica, esta va orientada a la prevencién de contracturas y patrones motores
anormales, manejo del tono muscular, desarrollo de la fuerza muscular y la promocién

de posturas y movimientos fisiol6gicos.
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El estudio del contexto familiar es un proceso complejo y ha sido investigado desde
diferentes disciplinas. La pedagogia ha profundizado en la conformacién de una
educacion familiar, si bien es un tema estudiado, requiere de sistematicidad en el logro
de una actuacién mds responsable de la familia que en casos como la PC resulta muy
necesaria. Estos antecedentes evidencian la necesidad de profundizar en el estudio de la
orientacion e implicacién de la familia en el proceso de rehabilitacion fisica domiciliaria

de los pacientes con PC por la etiologia y cuadro clinico que la caracteriza.

El anélisis de la base teérico-metodoldgica consultada sobre de la orientacién familiar
para el tratamiento de los pacientes con PC, se evidencia la necesidad de profundizar en
su estudio, en aras de ofrecer este proceso con la calidad y eficiencia que se requiere por

la sociedad.

Lo abordado con anterioridad y la revision a la literatura especializada acerca de la
temaética que se trata, justifica la necesidad de estudios sobre la orientacién familiar y su
implicaciéon directa en el proceso de rehabilitacién fisica en pacientes con PC. Segtn

procedimiento de la Figura 1.

La habilidad fundamental de bisqueda de la informacién para la presente investigacion

se baso en los siguientes criterios:
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Fig. 1. - Diagrama de flujo segquido para la revision sistemdtica de la literatura

Fuente: adaptado de Costa et al. (2008)

DESARROLLO
Metodologia para la biisqueda de informacion

El desarrollo del presente articulo requirié del empleo de métodos tedricos y empiricos.
De manera especifica, en el primer grupo se destacaron el historico-l6gico; analisis -
sintesis, y el inductivo- deductivo. Todos ellos, desde una visién sistémica bajo el
enfoque dialéctico materialista, propiciaron la ejecucién de un andlisis critico de los
fundamentos teérico-metodoldgicos consultados sobre la orientaciéon familiar, que tiene
un peso esencial en la rehabilitacion fisica de las personas con PC. Los empiricos se
encuentran: observacion cientifica participante, la entrevista estructurada, la encuesta y

analisis de documentos, que permiti6é conocer el estado en que se encuentra la familia.
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Los ntcleos tedricos de las conclusiones a las cuales se arribaron, la insercién de la misma
en dicho proceso, ha tenido poca sistematicidad en cuanto a estudios e investigaciones,
convirtiéndose en la actualidad en una preocupacion latente. Los autores considerados
en este estudio fueron Castro (1996), Salazar (2004), Ares (1999), Mena (2015) y Turro
(2019). De esta manera, se garantizé obtener un adecuado enfoque histérico y de
tendencias. Las limitaciones evidenciadas devienen en directrices y dinamizaciéon

metodoldgica de ese proceso.

Papel de la familia

La familia constituye la base fundamental para la formacion del ser humano y es
directamente responsable de su evolucion, es el primer ambiente de comunicacién,
relacién y el mas importante para el desarrollo de las personas. A partir de lo planteado
por Benitez (2017), Weller-Miller (1977) y Martinez (2021), se asume que la familia
constituye una institucién formada por un grupo de personas unidas por lazos
consanguineos y/o afectivos, que conviven en un espacio comdn durante un tiempo
significativo, donde se satisfacen necesidades materiales y espirituales, se establecen

relaciones afectivas estables (Ponce et al., 2022).

Respecto al papel de la familia en la salud y prevencién de enfermedades diversas,

autores han confirmado que:

Otras investigaciones resaltan la importancia de la orientacién psicolégica, con fines
educativos y preventivos, lo que resulta novedoso el trabajo que la escuela puede

realizar con la familia sobre el tema de sexualidad.

Por su parte, Bermudez y Delgado (2019), resaltan el papel del apoyo social y la funcién

protagoénica de la familia, que poseen un hijo con necesidades educativas especiales.

Castellano y Ramirez (2018), se han dedicado al estudio del afrontamiento familiar en
diferentes patologias, destacando la necesidad de preparar a las familias para que
cumplan con éxito su rol como parte de la sociedad, investigaciones que han estado

dirigidas para cumplir con las habilidades sociales basicas.
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Con relacién a como lograr resultados en este sentido, Coll (2017), plantea la necesidad
de la rehabilitacién domiciliaria, en la medida que se comprenda el papel de la familia y
se crean las condiciones en el hogar, asi seran los resultados en la recuperacién del

paciente.

Las funciones de las familias como institucion social han ido cambiando con el tiempo y
de una cultura a otra. Como grupo, tiene el fin primordial de la socializacién entre sus
miembros, ademéas de la cobertura de las necesidades elementales de todo orden
(afectivo y material). Se puede determinar que cumple funciones bésicas, tanto de cara a
los individuos que la componen (funciones intrinsecas) como hacia la sociedad

(funciones extrinsecas).

La familia en la sociedad tiene importantes tareas, relacionadas directamente con la
preservacion de la vida humana como su desarrollo y bienestar. Las funciones de la
familia son, funcién bioldgica, se satisface el apetito sexual del hombre y la mujer,
ademads de la reproduccién humana, funcién educativa, tempranamente se socializa a
los nifios en cuanto a habitos, sentimientos, valores, conductas, funcién econémica, se
satisfacen las necesidades basicas, como el alimento, techo, salud, ropa, funcién
solidaria, se desarrollan afectos que permiten valorar el socorro mutuo y la ayuda al
préjimo y funciéon protectora, se da seguridad y cuidados a los nifios, los invélidos,

ancianos y a todos los miembros (Cedefios-Mendez, 2005).

Segtn lo citado por Navas et al. (2013), Serrano-Céspedes-Louro (2016), Barreto y Marin
(2018) y los resultados de las investigaciones realizadas en Cuba por Ares (1999), Castro
y Castillo (1999) han demostrado que a pesar de los logros que ha alcanzado la familia
en sus condiciones objetivas y subjetivas de vida atin se observan formas tradicionales
de funcionamiento expresadas en el desarrollo desigual que se produce entre los roles

familiares y los roles sociales y requieren de un acompafiamiento profesional.
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En Cuba, la Constitucién de la Reptiblica en el capitulo III editada en el 2019, establece
que el estado reconoce en la familia la célula fundamental de la sociedad y le atribuye
responsabilidades y funciones, de proteger, asistir y facilitar las condiciones para
satisfacer las necesidades y elevar la calidad de vida de las personas en situaciones de

discapacidad.

El bienestar de los padres y la realizacion de actividades ajenas a los tratamientos seran
también beneficiosos para el nifio/a con PC y sus hermanos/as, pues contribuye a crear

un ambiente de naturalidad y calidez en toda la familia.
Orientacion familiar

Un articulo referido a la preparacion familiar, Contreras et al. (2018), propone la
preparacioén sobre educacién ambiental para el desarrollo sostenible comunitario de las
familias de nifios de cinco a seis afios, resaltando el papel que le corresponde a esta como

potenciador del desarrollo integral.

De acuerdo con Lucas (2017), este aborda la necesidad de la orientaciéon familiar para la
atencién a las carencias afectivas en el desarrollo del escolar ecuatoriano, resalta la

funcién que ejerce la relacion escuela-familia en la adecuada educacién de los menores.

En el caso cubano, Cafiedo (2005), plantea que en la familia cubana convergen todas las
condiciones para fortalecer de una manera cotidianamente més participativa una
educaciéon familiar con un importante componente de la atenciéon a la diversidad.
Aspecto a tener en consideracion durante la orientacion familiar sobre el proceso de

rehabilitacion fisica de las personas con PC.

Las evidencias cientificas relacionan un adecuado estilo de vida con el ejercicio porque
ayuda a mejorar las capacidades fisiolégicas, emocionales y psicolégicas, la
Organizacion Mundial de la Salud destaca el importante papel de la actividad fisica para

alcanzar un envejecimiento saludable y con calidad de vida (Ortiz y Gémez, 2017).
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Todo lo anteriormente expuesto demuestra la importancia del ejercicio fisico en el
tratamiento de personas con afectaciones neurolégicas, asi como la necesidad de
vincular a la familia y el entorno social para contribuir a la elevacién de la calidad de

vida de las personas con discapacidad.

Por otra parte, Duarte (2017), presenta un plan educacional y guia de manejo adecuado
a nifios con PC, dirigido por la familia, contribuyendo a la rehabilitacién de estos
pacientes. Por su parte, Morales (2014), trata la rehabilitacién fisica con apoyo familiar

de las personas con Ataxia Espinocerebelosa Tipo II.

Otra experiencia resiente, relacionada con la preparacién de la familia, es la de Turro
Arzuaga (2019), muestra una estrategia para la orientacion familiar en rehabilitacion de

insuficiencia cardiaca crénica.

Estos antecedentes evidencian la necesidad de profundizar en el estudio de la
orientacion e implicacién de la familia en el proceso de rehabilitacion de los pacientes
con PC por la etiologia y cuadro clinico que la caracteriza, debido a los insuficientes
estudios en este tema y las experiencias desarrolladas acerca de situaciones inadecuadas
en las familias que tienen un hijo con PC, entre las que se encuentran: el autoritarismo,
la sobreproteccion y en ocasiones el rechazo, las que afectan el buen desarrollo de estas
personas. Una de las acciones debe estar dirigida a potenciar el desarrollo intelectual,
que propicie el conocimiento de la enfermedad, para contribuir a desarrollar las

potencialidades de las personas con PC.

Ademas, la familia requiere de una mayor atencién si en su seno se encuentra una
persona con discapacidad. Una familia orientada y estimulada constituye el primer

agente de cambio para la estimulacién, educacién y rehabilitacion de estas personas.

Los especialistas en medicina fisica y rehabilitacién observan a la familia como la célula
fundamental por su participacién en la educacién y formacién de pacientes con PC. En

el hogar son los primeros en interactuar con los pequefos, los que a su vez tienen una
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serie de ventajas sobre los profesionales de los servicios, debido a sus motivaciones y

vivencias, por lo que no pueden quedar al margen en el proceso de rehabilitacion.

La orientacién familiar estd encaminada como un proceso de influencias educativas
humanas hacia sus miembros, a partir de acciones socio-psico-pedagogicos
internacionalmente planificado en funcién de elevar el nivel de preparacion de la
familia, para asumir las funciones que la sociedad le ha encomendado con el objetivo de

formar sus descendientes.

Al realizar un estudio acerca de la orientaciéon familiar se asume el criterio de Rios (1993),

que distingue tres niveles:

1. Nivel educativo de la orientacién: en este nivel se trata de proporcionar a la
familia los medios adecuados para realizar su funcién educativa en todos los
frentes y objetivos que le corresponde como grupo primario en el que han de
tener lugar los procesos que precisan el contrato y la comunicacién total con las

figuras significativas para los hijos, ya sea nifio, adolescente o joven.

2. Nivel de desarrollo de la orientacién: se pretende ofrecer a la familia criterios
de funcionamiento tanto para las situaciones normales de la dindmica familiar
como para aquellos otros que contengan un hijo con PC, los que alteran los
procesos o fenémenos normales, obstaculizan la consecucién de los objetivos
educativos y formadores de la familia como ntcleo de convivencia

enriquecedora y desarrollo personal.

La orientacién no debe reducirse a un contrato superficial y ocasional, provocado por
motivaciones exclusivamente centradas en las dificultades que presenta el paciente con
PC en el drea pedagégica. Hay que potenciar que en este proceso de orientacién familiar
se aborden otras series de medidas tendentes a plantear en todas sus dimensiones un
auténtico asesoramiento, que no puede limitarse a lo que pasa con los padres e hijos en

un solo plano.
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3. Nivel de tratamiento terapéutico de la orientacién: el fin de este nivel es poner
en manos de la familia las técnicas adecuadas para el trabajo de elaboraciény/o
estructuracion de aquellos aspectos en los que una alteracion de los dinamismos
del sistema familiar suponga una amenaza seria del funcionamiento de los
objetivos, medios y procedimientos inherentes a las finalidades propias de la
familia como contexto de conocimiento y perfeccionamiento humano de sus

miembros.

Estos niveles por su importancia se tienen en cuenta en la estructura de las diferentes
secciones de orientacion familiar, porque en las familias donde existen dificultades
provocadas por la presencia de un nifio con anomalias en su desarrollo, lo cual es el
primer impacto negativo dentro de este ntcleo, y que se proyecta con fuerza en las
relaciones con los nifios, evidentemente provoca que la convivencia familiar se afecte, y
en otros casos la familia plantea que los hijos presentan demandas educativas que no se
corresponden con sus posibilidades reales, lo que origina que ellos no formen aquellos

sistemas de valores y conductas necesarias para la vida en la sociedad.

El sistema familiar de los pacientes con PC debe ser dinamico y desarrollarse a lo largo
del ciclo vital, con etapas de grandes cambios y otras de relativo equilibrio segtn las
caracteristicas del paciente aquejado con esta patologia. Ademds, no se encuentra
enclaustrada en si misma durante el proceso de desarrollo interno, sino que constituye

un sistema que recibe sistematicamente la influencia de otros factores sociales.

El futuro del nifio/a depende en gran medida de la forma en que la familia méas cercana
percibe y afronta la discapacidad. Los primeros momentos, tras la confirmacion del
diagnostico, se viven con gran confusién de sentimientos, a veces contradictorios, que
oscilan entre la esperanza de que haya un error hasta la desesperacién. Los padres
sefialan que la comunicacion del diagnéstico supone un golpe de gran envergadura que
trastoca sus vidas; la alternativa es pertrecharse de conocimientos sobre la enfermedad,

conocer los pasos a realizar y enfrentar la vida con ilusién y esperanza.
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Desde las Ciencias Médicas diversos autores han investigado sobre la repercusién del
dafio cerebral que le provoca a la familia tener un hijo con PC, entre los que se
encuentran, Alvarado et al. (2011), quienes han abordado el impacto de la lesién cerebral
en el entorno familiar, estadios de la reaccion emocional, los factores para la adaptacion,
la posibilidad de disponer de ayuda profesional externa como un factor crucial en el
ajuste de la familia y las necesidades, la intervencién en el medio, los consejos y las
terapias. Todos revelan la importancia que presenta este niicleo para enfrentar cualquier

circunstancia que se le presente con un miembro en el hogar.

En la revision de las bibliografias para esta investigacion, se evidencia que el estudio de
la PC, ha sido investigado por disimiles autores con concepciones tedricas que han
aportado elementos importantes en la evolucién de la misma; asi como los diferentes
tratamientos para el mejoramiento de estos pacientes y su insercion a la sociedad, como

ha sido el proceso de rehabilitacion a través del ejercicio fisico.

Otros estudios han abordado los elementos a considerar en el proceso médico-
rehabilitador, entre los que se encuentran cuidar la comunicacién con la familia,
acompanarla en el proceso, darle tiempo para asimilar las pérdidas, valorarla como parte
esencial en la rehabilitacién y readaptacion de la persona afectada, fomentar la cohesion

y los recursos familiares, respetar sus valores. Asi como facilitarle orientacion y apoyo.

Como resultado, en el método cientifico utilizado, se requiere continuar profundizando
en futuras investigaciones, la orientaciéon familiar y su implicacién en el proceso de

rehabilitacién de la PC.

Sin embargo, el analisis de la base teérico-metodolégica consultada sobre la orientacion
familiar para el tratamiento de los pacientes con PC, se evidencia la necesidad de
profundizar en su estudio, en aras de ofrecer este proceso con la calidad y eficiencia que

se requiere por la sociedad.
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A continuacién, se hace una valoracion cualitativa de los resultados de la bibliografia
consultada para esta investigacién, Morales (2014), Duarte (2017), Lucas (2017),
Contreras, Pérez y Hernandez (2017) y Arzuaga (2020), se refieren a preparar y orientar
a la familia en diferentes contextos y patologias de los pacientes, la diferencia con
respecto a la realizada en esta busqueda, no se muestra que estén dirigidas a la

orientacion familiar para la rehabilitacion fisica de pacientes con paralisis cerebral.

Una mirada especial en el articulo requiere profundizar en las enfermedades
neurolodgicas, esto es producto que la paralisis cerebral se clasifica y se agrupa dentro de
este tipo de desarreglos. Como se evidencia en las publicaciones, estan dirigidas a la
ataxia, lo que muestra la carencia de experiencias tedricas que revelen la necesidad de

profundizar en este tipo de estudio.

CONCLUSIONES

En la revision de las investigaciones referente al tema se evidencia que el estudio de la
PC, ha sido investigado por disimiles autores con concepciones tedricas que han
aportado elementos importantes en la evolucion de la misma; asi como los diferentes
tratamientos para el mejoramiento de estos pacientes y su insercion a la sociedad, como
ha sido el proceso de rehabilitacion a través del ejercicio fisico. El analisis de la base
teérico-metodologica consultada sobre de la orientacion familiar tiene un peso esencial
en la rehabilitacion fisica de las personas con PC, sin embargo, la insercion de la misma
en dicho proceso ha tenido poca sistematicidad en cuanto a estudios e investigaciones,
convirtiéndose en la actualidad en una preocupacion latente, en aras de ofrecer este

proceso con la calidad y eficiencia que se requiere por la sociedad.
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