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			A quienes dedican sus esfuerzos 
en conseguir la inclusión de la diversidad 
en nuestra sociedad.

		

	
		
			Educar es lo mismo
que poner un motor a una barca…
Hay que medir, pensar, equilibrar…
y poner todo en marcha.

			Pero para eso,
uno tiene que llevar en el alma
un poco de marino…
un poco de pirata…
un poco de poeta…
y un kilo y medio de paciencia concentrada.

			Pero es consolador soñar,
mientras uno trabaja,
que ese barco, ese niño,
irá muy lejos por el agua.

			Soñar que ese navío
llevará nuestra carga de palabras
hacia puertos distantes, hacia islas lejanas.

			Soñar que, cuando un día
esté durmiendo nuestra propia barca,
en barcos nuevos seguirá
nuestra bandera enarbolada.

			Gabriel Celaya 
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			Introducción

			Manteniendo una conversación con Ana Pérez Estévez surgió, de manera casual, la exposición de una historia personal que era contada con un apasionamiento poco común. El contacto con el campo pedagógico, más concretamente en la acción terapéutica en el ejercicio de su desarrollo profesional, le permitió interactuar con un niño de seis años de edad diagnosticado de parálisis cerebral. Quizás la palabra interactuar se quede corta por cuanto, tal y como se verá en la segunda parte de esta obra, el clima generado en la relación profesional-alumno superó los estándares tradicionales exigidos por un modelo educativo que no ha sido capaz, aun hoy en día, de incorporar a su realidad cotidiana de manera ecológica la diversidad. Y ha sido incapaz porque el paradigma educativo de la normalidad continúa siendo el dominante, implicando ello que los comportamientos y resultados de aprendizaje prescritos siguen siendo diseñados desde una concepción inflexible de una «normalidad» que se establece por comparativa a la media.

			La experiencia de Ana, que se desarrolló desde septiembre del año 2001 al mes de abril de 2007, se constituye en un estudio de caso único que tan necesarios son en el campo educativo. Una profesional que se enfrenta al descubrimiento de un niño con parálisis cerebral a través de un conocimiento teórico básico y una experiencia práctica limitada. ¿Cómo crear un programa ad hoc para dar respuesta a la necesidad expuesta? La carencia de recursos e instrumentos de intervención efectivos lastran desde el inicio la posibilidad de implementar un programa «ideal» y se ha de recurrir a la creatividad, desde un compromiso personal que supera con creces las exigencias del puesto de trabajo, al efecto de lograr mejorar la calidad de vida del destinatario de la intervención.

			El desarrollo del trabajo que describimos se llevó a cabo en una etapa convulsa de la política española, tan habitual a lo largo de la historia reciente, en la que las leyes educativas se aprobaban en sede parlamentaria y, en diferentes ocasiones, no llegaban a aplicarse. La de Ordenación General del Sistema Educativo (LOGSE) de 1990, la Ley Orgánica de Participación, Evaluación y Gobierno de los Centros Docentes (LOPEG) de 1995, la Ley Orgánica de Calidad de la Educación (LOCE) de 2002 y la Ley Orgánica de Educación (LOE) de 2006 marcan una época de convulsiones en las que el perfil ideológico de las leyes se antepone al criterio profesional del cuerpo de docentes. Una evolución que lejos de hacer evolucionar la situación educativa generó indefensión y desconfianza hacia los gestores públicos por parte de los profesionales de la enseñanza. El diseño de las leyes continuaba desarrollándose bajo el parámetro de políticas partidistas avaladas por expertos del campo académico universitario, alejando del centro de decisiones la valoración argumentada de los y las docentes en ejercicio.

			La intervención terapéutica educativa que presentamos en la presente obra podrá ser acusada, desde ciertos ámbitos académicos, de acción irreflexiva carente de base teórica; sin embargo, nada más lejos de la realidad, puesto que el conocimiento de base acumulado en el pasado sirvió a la pedagoga que desarrolló la mediación. Desde la concepción avalada por la teoría crítica de la enseñanza y el modelo de investigación acción emancipatoria (Kemmis y Carr, 1988) se fundamenta, con gran rigor, la posibilidad de realizar una intervención práctica en la que la planificación se desarrolla a través de ciclos en espiral (Lewin, 1946), permitiendo estos la reconceptualización del diseño de intervención en función de los resultados de cada una de las acciones. Por supuesto, siempre manteniendo el rigor metodológico.

			La intervención que aquí exponemos genera tal nivel de compromiso que logra convertir a la profesional que la lleva a efecto en una agente de inclusión social. Y lo logra, probablemente sin que nadie proyectara tal situación, debido a la fuerte implicación emocional que se produce en el desarrollo de la intervención socioeducativa. En ello incide de manera muy directa el que la finalidad de la implementación del plan de actuación fue, por encima de cualquier otra consideración, conseguir mejorar la calidad de vida del discente destinatario de la acción educativa. Recordemos que en toda intervención educativa han de tenerse en cuenta diferentes espacios o ámbitos de relación: docente, discente, familia e iguales; constituyéndose el eje docente-discente en un elemento definidor del éxito o fracaso de la acción práctica.

			No es fácil, y de hecho no lo fue, convencer a las diferentes instancias educativas de las bondades de una intervención que trata de presentar la diversidad como fuente de indudable valor enriquecedor. En una institución profundamente conservadora, como lo es la escuela en sus diferentes etapas educativas, la libre expresión de la manifestación de la diversidad no gusta porque plantea problemas, genera distorsiones. Es muy difícil hacer ver que la diversidad enriquece y ayuda a formar ciudadanía democrática y generar sociedad cohesionada. Queda muy correcta la política de gestos y la elaboración de leyes educativas que contienen principios globales que afirman la plena integración de los «otros» en el seno de la normalidad. Ese es el gran error porque no hay unos y otros, hay colectividad y proyecto común; o, al menos, debería haberlo. No podemos negar que ha habido una evolución de actitudes en referencia a la diversidad, pero el progreso ha sido lento, lleno de dificultades y nunca pleno.

			La aparición de los derechos fundamentales inherentes a todo ser humano, la educación especial y los conceptos asociados a ella (necesidades educativas especiales, integración, diversidad, normalización, etc.) han ayudado a desarrollar un modelo educativo que cada vez es menos excluyente. Sin embargo, ser menos excluyente no significa integrar plenamente. Nuestra sociedad sigue empeñada en defender un modelo de normalidad al que todas y todos hemos de aspirar si deseamos lograr la plena formación. Si se tiene una discapacidad, una carencia, una diferencia, o el concepto que se estile en el momento, hay que hacer todos los esfuerzos para atenuar la misma para que el destinatario de nuestras acciones pueda vivir en sociedad. No negamos la función de igualación o equilibrio de la educación, pero nos resistimos a entender a la misma como sistema de homogeneización. La diversidad existe y no puede ser negada ni ocultada.

			La valoración social de la otra, del otro ha de ser un principio irrenunciable para una verdadera sociedad democrática. Todas y todos nos llenamos la boca hablando de políticas integradoras, de sociedad justa y defendemos el desarrollo de estrategias globales en respuesta a la integración de la diversidad. Una gran dosis de optimismo nos invade y en el plano teórico conformamos un mundo ideal. Pero la realidad es tozuda y nos devuelve al campo de lo posible en el seno de una sociedad que tiende a limitar nuestras acciones cuando estas rompen con los cánones habituales.

			Ana entendió, desde un primer momento, que se enfrentaba a una situación compleja en la que su objetivo fundamental sería dotar de dignidad a un ser humano y, por tanto, darle la calidad de vida que como individuo de pleno derecho de una sociedad democrática merece. También entendió que la limitación de recursos y la desconfianza de un marco institucional fuertemente normativizado podrían lastrar su intervención. Pero decidió iniciar el camino sin retorno. Fue valiente.

			Entender que las identidades no son homogéneas y que la diversidad enriquece no está al alcance de todas las personas, ni siquiera de quienes se autodenominan con la etiqueta de progresistas. La escuela es una microsociedad en el seno de la gran sociedad que conforman los adultos y como microcosmos, en el que la función reproductiva siempre ha estado presente y debe superarse, ha de tener la función de romper con los moldes injustos e insolidarios que imposibilitan la construcción de un mundo mejor y más justo. Superar los prejuicios y los falsos mitos es otra de las tareas irrenunciables para una escuela democrática, pasar de la guardia y custodia a la plena integración resistiéndonos a las evidencias en las que se justifican las segregaciones ocultas u ocultadas.

			La intervención socioeducativa realizada ha de contemplarse en el marco de un sistema no preparado para dar respuesta a la incorporación plena y efectiva de niñas y niños con necesidades educativas especiales o, con palabras que expresan términos más racionales y razonables, con necesidad de atención a la diversidad. Ana se enfrentaba, en los inicios de su intervención, a una realidad escasamente conocida por ella; sin embargo, su compromiso personal y deontología profesional le exigían dar respuesta a las necesidades, hasta ese momento no tratadas con rigor por la institución escolar, de un niño con parálisis cerebral espástica con un nivel I-II de función motora1 afectado por pie equino. Una cuestión a destacar es la gran capacidad referida a la comunicación oral del niño que podrá ser observada en el relato que se presenta en la presente obra.

			Convencer a la familia de la importancia de su participación en el proceso, persuadir a los compañeros y compañeras integrados en el centro educativo y a la propia dirección de efectuar una verdadera inclusión del niño y luchar contra las limitaciones que el propio sistema impone fueron las primeras «luchas» que Ana tuvo que librar. Romper con un paradigma educativo y social que habla de la integración y no de la inclusión no era tarea fácil. Pero una luchadora comprometida con la justicia social nunca tiraría la toalla, nunca se daría por vencida.

			La intervención temprana sobre la diversidad funcional y la inclusión serían los ejes básicos para proceder a crear un programa de intervención en el que el compromiso, la capacidad creativa y la imaginación serían los soportes sobre los que convertir una necesidad en una ilusión. Y todo ello realizado sin grandes alharacas, desde la humildad y el compromiso personal y social y, sobre todo, sin esperar nada a cambio. La paciencia también se constituyó en eje fundamental del futuro éxito porque nunca se sometió, al menos conscientemente, al niño, a situaciones indebidas de estrés o ansiedad. Se evitó desarrollar un tratamiento de manera rígida o dogmática bajo el que someter al niño a una sucesión siempre inacabada de ejecución permanente de actividades. El propósito era otro y se centraba en la obtención de la confianza mutua. Nunca se pretendió obtener resultados de aprendizaje basados en el parámetro clásico de la perfección porque ello hubiera aniquilado la motivación tan necesaria en este tipo de actuaciones.

			Poco más conviene aportar en esta introducción al efecto de no anticipar la lectura de la presente obra. Una obra que cuenta con una primera parte de corte más academicista, por cuanto se hace necesaria la presentación de una serie de contenidos básicos para aquellas personas que no poseen un alto conocimiento de la parálisis cerebral, y una segunda parte en la que se plasma una experiencia etnográfica a las que difícilmente se puede acceder por cuanto en escasas ocasiones quedan reflejadas en un texto. La pérdida de experiencias debido a la no plasmación por escrito es un drama que se debería evitar; sin embargo, ha sido una constante histórica a lo largo del desarrollo de la humanidad desde que la escritura nos ha acompañado.

			Solo un breve apunte más. Quienes hemos vivido la experiencia de ver alteradas nuestras capacidades, debido a la aparición de una discapacidad en edad adulta, hemos podido optar por vivenciar, a través de la reflexión, una nueva manera de percibir y sentir la realidad que nos rodea. Ese tránsito puede destruir o hacer que renazcamos. Ese y no otro es el dilema. Dependiendo de la senda que elijamos transitaremos por esta vida y por ello sería profundamente inmoral negar la plenitud personal a niñas y niños por el mero hecho de ser diversos.
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			Parálisis cerebral

			1. Definición y orígenes históricos

			M. Bax define la parálisis cerebral (en adelante PC) como «un trastorno del movimiento y de la postura debido a un defecto o lesión del cerebro inmaduro. Su cronicidad y su no progresión están implícitas» (Bax, 1964, p. 295). En años posteriores, se consideró la PC como un término aglutinador dada la variedad de manifestaciones cognitivas, motoras y de diversas patologías asociadas que eran englobadas en el concepto (Mariel, Ensenyat, García-Molina, Aparicio-López y Roig-Rovira, 2014). John Downey y Niels Low (1987) defienden la conceptualización de la PC como una entidad clínica que no está perfectamente delimitada.

			En 1957, el club de Little, formado por expertos en la materia, publicó otra definición de la parálisis cerebral (PC) denotándola como un desorden permanente pero cambiante del movimiento y postura que aparece en los primeros años de la vida, debido a un desorden no progresivo del cerebro que resulta en la interferencia durante su desarrollo (Vázquez y Vidal, 2014, pp. 6-7).

			Niels L. Low y John A. Downey (1987) afirmaban que la PC no podía considerarse una entidad clínica específica, puesto que no estaba perfectamente delimitada. Planteaban que era un término colectivo útil para definir ciertas encefalopatías no progresivas con afectación motora que pudieran producirse antes o durante el parto e, incluso, en la primera infancia o infancia temprana. Consideraban que existían suficientes razones prácticas para asociarlas bajo una misma denominación, clasificándolas según el tipo y la gravedad de la misma.

			Dado el numeroso conocimiento acumulado acerca de la cuestión, nos decantamos por una definición omnicomprensiva. «La parálisis cerebral es una alteración del movimiento no progresiva y permanente que puede cursar con dificultades cognitivas, perceptivas o lingüísticas, siendo su manifestación impredecible» (Martínez, 2018, p. 2).

			En todo caso, lo que sí está plenamente reconocido por la comunidad científica, en los más diversos ámbitos de conocimiento, es que como consecuencia de una lesión o defecto en un cerebro inmaduro se pueden formar déficits o trastornos en el movimiento y/o la postura, generándose con ello la PC. «Esa lesión no es progresiva y causa un deterioro variable de la coordinación de la acción muscular» (Aranda, 2011, p. 356). «La PC se debe a una lesión en el cerebro en fase de desarrollo, que suele ocurrir entre el desarrollo prenatal y los tres años de edad» (Semrud-Clikeman y Teeter, 2011, p. 308). Dada la pluralidad de definiciones existentes, conviene delimitar correctamente la PC, a través de una adecuada conceptualización, al efecto de servirnos de patrón a lo largo del desarrollo de la presente obra.

			Es un término colectivo útil para definir aquellas encefalopatías no progresivas que pueden tener su comienzo antes del parto o durante él, o en la infancia temprana, y que al menos tienen una afectación motora de origen cerebral como un componente principal. La etiología, los aspectos clínicos y el curso de la parálisis cerebral son variables. Hay, sin embargo, buenas razones prácticas para agrupar juntas estas condiciones, con la comprensión de que cuando se hace un diagnóstico de parálisis cerebral, este debe clasificarse según el tipo y la gravedad, y probablemente también debe cualificarse por la enumeración de las condiciones asociadas (Downey y Low, 1987, p. 87).

			Actualizando cronológicamente la definición de Downey y Low (1987), podemos recurrir a una conceptualización más escueta, pero de gran claridad y utilidad.

			La Parálisis Cerebral (PC) describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y de la postura, que causan limitaciones en la actividad y que son atribuidos a alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o del lactante (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2017, p. 19).

			Conviene destacar que la afectación motora, de origen cerebral, es una característica común en todas aquellas personas afectadas por PC, siendo dicha afectación de grado variable (monoplejía, paraplejía, hemiplejía o tetraplejía). Sin embargo, los déficits cognitivos, sensorio-perceptivos, atencionales, memorísticos, psicolingüísticos, socioafectivos, etc., podrán estar presentes en su totalidad o en parte. De ahí se deriva la multiplicidad de grados que podemos encontrar en la PC debido a las diferentes secuelas que se producen en el encéfalo y, por tanto, en la maduración neurológica.

			La secuela de una afectación encefálica que se caracteriza primordialmente por un trastorno persistente, pero no invariable, del tono, la postura y el movimiento, que aparece en la primera infancia y no solo es directamente secundario a esta lesión no evolutiva del encéfalo, sino que se debe también a la influencia que dicha lesión ejerce en la maduración neurológica (Barraquer, Ponces, Corominas y Torras, 1964, p. 303 citado por Ramos, 2015, p. 9).

			Nos referimos, por tanto, cuando hablamos de PC, a un término diagnóstico que agrupa a un grupo de trastornos del neurodesarrollo derivados de una lesión del sistema nervioso a temprana edad, afectando al movimiento y la postura. No olvidemos que en el momento de la afectación el cerebro está en pleno proceso de maduración (Cabezas, 2017). En todo caso, podemos acordar que la definición más consensuada es la siguiente:

			Cerebral palsy (CP) describes a group of disorders of the development of movement and posture, causing activity limitation, that are attributed to non-progressive disturbances that occurred in the developing fetal or infant brain. The motor disorders of cerebral palsy are often accompanied by disturbances of sensation, cognition, communication, perception, and/or behaviour, and/or by a seizure disorder (Bax, Goldstein, Rosenbaum, Leviton, & Paneth, 2005, p. 572).

			Se trata de una lesión irreversible que es definitiva pero no progresiva. Dependiendo de cada caso particular, las limitaciones y competencias existentes en cada persona son diferenciales según las condiciones personales y ambientales. Ahora bien, la limitación motora se constituye en una característica definitoria de la PC (Melguizo, 2017). Aunque la postura, el movimiento y el tono se vean siempre afectados, conviene tener en cuenta que la lesión producida en el cerebro durante su fase de desarrollo puede provocar otro tipo de alteraciones sobre el sistema nervioso central2.

			Conviene determinar los elementos inherentes a todas las definiciones de PC aportadas hasta el momento. «Como queda reflejado, existen muchas definiciones de PC, ninguna universalmente aceptada, pero todas ellas recogen invariablemente tres elementos: secuelas motoras, lesión cerebral puntual y cerebro en desarrollo» (Camacho, Pallás, de la Cruz, Simón y Mateos, 2007, p. 504).

			En cuanto a los orígenes del concepto, fue William Osler en 1888 quien utilizó por primera vez el término parálisis cerebral —PC— (Martínez, 2018). Pero, en el año 1843, el cirujano ortopédico inglés William John Little, como resultado de su práctica como cirujano, percibió que muchos niños y niñas presentaban diferentes deformidades, asociándolas a lo que denominó «Parálisis Espástica Infantil». «Little, en un artículo de 1861, documentó la correlación entre la anomalía del embarazo, trabajo del parto, parto y los déficits posteriores del desarrollo» (Aranda, 2011, p. 355).

			En 1943, Berta Bobath —fisioterapeuta— profundizó en el desarrollo de la base del conocimiento que permitiría describir el movimiento normal y anormal al objeto de determinar el fundamento neurofisiológico que sería la base de los tratamientos futuros — método Bobath— (Aranda, 2011).

			2. Etiología

			Tal y como hemos referenciado en las múltiples definiciones de la PC se trata de un trastorno que implica una lesión de magnitud variable en el sistema nervioso central, habiéndose producido cuando dicho sistema no se encontraba plenamente maduro o tenía cierta deficiencia. En función del momento del desarrollo en que se produzca, las causas serán asociadas al período prenatal o al perinatal (Arco y Fernández, 2004).

			La causa última de la lesión de estructuras neuronales centrales variará en función del momento en que se produzca. Así, si la lesión acontece, por ejemplo, en momentos anteriores al nacimiento, circunstancia que se da en un 35 por 100 de los casos, la causa se asocia frecuentemente a problemas gestacionales, infecciones (como por ejemplo la rubéola, herpes, virus, etc.), consumo de drogas, alcohol, etc.

			Esta circunstancia no es la más frecuente, pues en el 55 por 100 de los casos el déficit es perinatal. El momento del alumbramiento, por sus especiales circunstancias de riesgo, se convierte en un momento crucial donde pueden darse factores que generen daño cerebral. Algunas variables asociadas son, por ejemplo, la prematuridad, la presencia de trauma obstétrico (sufrimiento fetal, nacimiento de nalgas, aplicación incorrecta del fórceps o ventosa, etc.), hemorragia intracraneal, problemas derivados de incompatibilidad RH, etc. Y, sobre todo, la presencia de algún déficit en el aporte de oxígeno y la consiguiente alteración de intercambio bioquímico que produzca muerte neuronal, o lo que se conoce como hipoxia o anoxia. La hipoxia es el factor etiológico más directamente relacionado con la parálisis cerebral.

			Por último, y con posterioridad al nacimiento, las etiologías posnatales suponen en torno al 10 por 100 de los casos e incluirían traumatismos craneales, infecciones (meningitis, encefalitis, etc.), accidentes vasculares, deshidratación, hipoglucemia, anemias neonatales, anoxia, etc. (Arco y Fernández, 2004, p. 233).

			La diversidad de lesiones que se encuentren en el sistema nervioso central dará lugar a diferentes cuadros clínicos por cuanto la extensión y localización de la misma determinarán las diferentes manifestaciones. «Los síndromes de parálisis cerebral pueden ser causados por cualquier agente que pueda interferir en la fisiología cerebral en la vida prenatal o en la vida posnatal temprana» (Downey y Low, 1987, p. 87).

			Aunque la utilización de la tomografía axial computarizada (TAC) y la resonancia magnética nuclear (RMN) pueden aportar datos en algunos tipos de PC y el ultrasonido transfontanelar también aporta datos imagenológicos diagnósticos, la PC exige un diagnóstico esencialmente clínico, basado en el conocimiento del desarrollo normal y de los signos de alarma de las diferentes formas:

			•Alarma en tiempo: retraso de adquisiciones, persistencia de patrones motores arcaicos.

			•Alarma en la calidad: patrón motor estereotipado que interfiere con la función (asimetría mantenida, hipotonía o hipertonía, movimientos involuntarios, etc.) (Dunn, Valdés, Sánchez, Zaldívar, Díaz, Méndez y Sotolongo, 2012, p. 2).

			La tasa de prevalencia de la PC varía en función de los estudios a los que accedamos. Desde los 2-2.5 casos por cada 1000 recién nacidos vivos (Camacho, Pallás, de la Cruz, Simón y Mateos, 2007) a los 2.12 a 4.45 % por cada 1000 nacimientos (Odding, Roebroeck, & Stam, 2006 citado por Semrud-Clikeman y Teeter, 2011). La tasa parece aumentar en comunidades con deficientes niveles socioeconómicos debido a que el embarazo se enfrenta a mayores niveles de riesgo, teniendo en cuenta que la mortalidad infantil provocada en el momento del parto ha descendido de manera significativa. La alta tasa de supervivencia en niños y niñas prematuras ha elevado el porcentaje, siendo el denominador común aislado más frecuente un bajo peso al nacer, «ya sea este debido a prematuridad, al síndrome del recién nacido de bajo peso para la edad gestacional o al parto múltiple» (Downey y Low, 1987, pp. 87-88).

			La PC es la causa más frecuente de discapacidad infantil en los países desarrollados. Los registros poblacionales de PC, principalmente de Europa y Australia, han encontrado históricamente una prevalencia que oscila entre 1,5 y 2,5 por 1.000 nacidos vivos. Sin embargo, estudios recientes en los Estados Unidos, Taiwán y Egipto han revelado una tasa de prevalencia superiores a 3 por cada 1.000 nacidos vivos en población entre los 4 y 48 años de edad. El aumento de la supervivencia de los recién nacidos muy prematuros ha contribuido a un aumento modesto de la prevalencia de PC durante el último cuarto del siglo xx (Graham et al., 2016). En España no se dispone de datos desglosados por sexo, edad y discapacidad. Tampoco existen estudios suficientes sobre la infancia con discapacidad que permitan conocer cuál es su situación (Campoy, 2013). La prevalencia de PC infantil en España se estima en 2-2,5 casos por 1.000 recién nacidos. Según el Instituto Nacional de Estadística en 2014 nacieron 426.303 personas, por tanto, la PC podría afectar entre 850 y 1050 personas por año. Actualmente se considera que existen unas 120.000 personas con PC infantil (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2017, p. 20).

			3. Tipología

			John Downey y Niels Low (1987) exponen que existen tres tipos esenciales de PC: espástica, discinética y atáxica. La combinación de las mismas es posible y tanto el grupo espástico como el discinético se subdividen.

			Tabla1. Clasificación clínica de la parálisis cerebral
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			Nota. Extraído de «Enfermedades incapacitantes en el niño», de Downey, J, y Low, N., 1987, p. 89, Barcelona: Salvat. © 1987 de John A. Downey y Niels L. Low.

			Margaret Senrud-Clikeman y Phyllis Anne Teeter Ellison (2011) identifican seis subtipos de PC. Se refieren a la siguiente tipología: hemiplejia espástica, cuadriplejia espástica, diplejía espástica, extrapiramidal, atónica, atáxica y la PC combinada. Como habrá comprobado el lector, la tipología presentada se fundamenta en los sistemas motores, las regiones corporales y las alteraciones implicadas en la patología.

			Alicia Vidal (2018) hace un análisis pormenorizado de los tipos de parálisis cerebral infantil (en adelante PCI):

			•Según el tono:

			–Isotónico: tono muscular normal.

			–Hipertónico: aumento del tono muscular.

			–Hipotónico: tono muscular disminuido.

			–Variable: combinación de los anteriores.

			•Según la parte del cuerpo afectada:

			–Hemiplejía o hemiparesia: parálisis de un lado del cuerpo.

			–Diplejía o diparesia3: parálisis que afecta a partes simétricas del cuerpo, normalmente en las extremidades inferiores. Puede ser flácida o espástica, según si la lesión radica en la neurona central o en la del asta anterior de la médula.

			–Cuadriplejía o cuadriparesia: afectación sobre los miembros inferiores y superiores.

			–Paraplejía o paraparesia: afectación de miembros superiores e inferiores. La afectación es mayor en los miembros inferiores.

			–Monoplejía o monoparesia: se ve afectado un solo miembro del cuerpo.

			–Triplejía o triparesia: afectación de tres miembros.

			•Según el grado de afectación:

			–Grado I o leve: posibilidad de caminar de manera autónoma. Capacidad de manipulación, al menos con una mano, de objetos.

			–Grado II o moderada: se ven afectados dos o más miembros. Necesidad de ayudas técnicas para caminar y desarrollar de manera efectiva la manipulación.

			–Grado III o grave: tanto los miembros superiores como los inferiores están afectados. No existe posibilidad de marcha autónoma ni de desarrollar de manera efectiva la capacidad manipulativa.

			–Grado IV o profunda: No existe control postural. Máximo grado de dependencia.

			•Según clasificación clínica:

			–Espástica: se genera cuando las células nerviosas de la capa externa del cerebro o corteza no funcionan correctamente. Provoca movimientos rígidos, bruscos y lentos.

			>Tetraplejía: afectación sobre las cuatro extremidades.

			>Diplejía: se ven afectadas las extremidades inferiores.

			>Hemiplejía: se produce cuando la discapacidad se presenta únicamente en la mitad izquierda o derecha del cuerpo.

			>Triplejía: afectación de tres extremidades.

			>Monoparesia: cuando afecta a una sola extremidad.

			>Atetósica: se producen frecuentes movimientos involuntarios que interfieren con los movimientos normales del cuerpo.

			>Coroatetósica: presencia de movimientos permanentes —de cara, tronco y miembros, incluyendo los dedos de la mano— que son rápidos, cambiantes continuamente.

			>Distónica: se produce la marcha distónica como característica de la distonía muscular deformante (inversión de la posición del pie durante la marcha).

			>Forma mixta o Atáxica: dificultades para controlar el equilibrio debido a una lesión en el cerebelo, siendo destacable las dificultades para medir la fuerza y dirección de los movimientos. Se caracteriza por la hipotonía (Póo, 2008).

			>Diplejía atáxica: síndrome se caracteriza por la hipotonía, ataxia y dismetría.

			>Ataxia simple.

			>Síndrome de desequilibrio.

			•Hipotónica: Es poco frecuente. Se caracteriza por una hipotonía muscular con hiperreflexia osteotendinosa, que persiste más allá de los 2-3 años y que no se debe a una patología neuromuscular (Póo, 2008, p. 273).

			•Mixta: conjuga varios tipos de alteraciones motoras.

			En la actualidad, la tendencia predominante es la clasificación de la PC por independencia funcional, en términos de la función motora gruesa, la función motora fina, la capacidad de comunicación y la capacidad de comer y beber. El Sistema de Clasificación de la Función Motora Gruesa (GMFCS) es un sistema universalmente utilizado, basado en el movimiento que se inicia voluntariamente, con énfasis en la sedestación, las transferencias y la movilidad (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2017, p. 19).

			El GMFCS clasifica la PC en cinco niveles referidos a la función motora (Palisano, Rosenbaum, Walter, Russell, Wood, & Galuppi, 1997 citado por Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2017):

			•Niveles I y II: caminan de forma independiente.

			•Nivel III: andan con dispositivos de ayuda.

			•Nivel IV: tienen autonomía para la movilidad con limitaciones, pueden usar sistemas de propulsión a motor.

			•Nivel V: son dependientes de sillas de ruedas.

			A efectos de clasificación de la PC en la edad infantil, tomaremos como referente la expuesta por Ofelia Ramos (2015) en la que define los efectos funcionales, la etiología y el momento de aparición.

			Respecto de la clasificación de la P.C.I., a nivel educativo, nos interesa fundamentalmente conocer la tipología en función de la topografía corporal y los efectos funcionales para potenciar el aprovechamiento de los restos motores en las rutinas escolares. Además, podemos conocer el momento de aparición y el origen de la discapacidad, aunque en la mayoría de los casos de P.C.I. suele ser de etiología desconocida (Ramos, 2015, p. 9).

			Tabla 2. Clasificación de la Parálisis Cerebral Infantil 
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			Nota. Extraído de «Propuesta de intervención con un alumno con parálisis cerebral. Una mirada inclusiva», de Ramos, O. 2015, p. 10. © 2015 de Ofelia Ramos de Águeda.

			En la publicación «Atención educativa a las personas con parálisis cerebral y discapacidades afines», de la Confederación Española de Asociaciones de Atención a las Personas con Parálisis Cerebral (ASPACE), al efecto de describir las manifestaciones que en el ámbito motor puede manifestar una persona con Parálisis Cerebral, se tienen en cuenta los siguientes tipos de clasificación: nosológica, topográfica y funcional (ASPACE, 2003).

			•Nosológica: hace referencia a los síntomas neurológicos que se reflejan en la actitud postural, tono muscular, reflejos, equilibrio y ejecución de movimientos. El nivel de control de los citados síntomas nos indicará el tipo de parálisis cerebral.

			–Espástica: se caracteriza por la dificultad a la hora de disociar los movimientos corporales.

			–Atetoide: imposibilidad de relajar los movimientos voluntarios, produciéndose movimientos serpenteantes y rotatorios. 

			–Atáxica: afectación del equilibrio en su coordinación y precisión.

			–Formas mixtas: cuando se conjugan características de los anteriores tipos.

			•Topográfica: se refiere a la distribución del trastorno motor en las diferentes partes del organismo.

			–Tetraparesia o tetraplejia: cuando tanto los dos miembros superiores como los dos inferiores tienen afectación o parálisis, pudiendo estar también afectado el mantenimiento postural del tronco.

			–Disparesia, diparesia, diplejía o paraplejía: afectación, principalmente, de los miembros inferiores.

			–Hemiparesia o hemiplejía: cuando la afectación se genera en un lado del cuerpo.

			•Funcional: indica la afectación neuromotora que se refleja en la capacidad funcional de la persona afectada por PC.

			–Grave: los cuatro miembros están afectados con la imposibilidad de utilización funcional de las manos lo que obliga al desplazamiento en silla.

			–Moderado: cuando se ven afectados dos o más miembros. Se requiere ayuda con apoyos externos para efectuar la marcha. Ausencia de presión fina.

			–Ligero: se da la posibilidad de marcha autónoma y, al menos con una de las dos manos, existe presión fina.

			4. Trastornos asociados

			La PC se caracteriza por la dificultad de control, total o parcial, de una parte, o todos los movimientos corporales, pudiendo venir acompañada esta falta de control de otro tipo de dificultades como la alteración del tono muscular —hipertonía, hipotonía o situaciones mixtas— (Arco y Fernández, 2004). Estas dificultades generan una dependencia que variará en función del grado de afectación y de la existencia de patologías visuales o motilidad ocular, auditivas, trastornos en el lenguaje, crisis epilépticas —presentes en un 25-30 por ciento de los niños y niñas afectados—, déficits cognitivos —existentes en un 50 por ciento de los niños y niñas—, posibilidad de tener dificultades en el aprendizaje y trastornos sensitivos. Aproximadamente un 50 % de niños y niñas con PC tienen problemas visuales y un 20 % déficits auditivos (Vidal, 2018).

			Por todo lo anteriormente expuesto, la PC es un trastorno que afecta durante toda la vida y que, por lo tanto, exige cuidados permanentes y a largo plazo. El nivel de los cuidados variará sustancialmente en función del tipo de afectación, siendo los trastornos del movimiento y la postura los aspectos centrales de la patología. Ahora bien, fruto de la afectación en el sistema nervioso central pueden derivarse otra serie de dificultades que conviene explicitar.

			Aunque los aspectos centrales de la PC son los trastornos del movimiento y de la postura, puede conducir a otras dificultades en la deglución, la masticación, la articulación del lenguaje y a problemas secundarios de conducta, de la función musculoesquelética y de la participación social. Se estima que aproximadamente el 70 % de personas con PC padecen otras discapacidades añadidas, según la SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe). En el estudio europeo longitudinal SPARCLE (Study of Participation of Children with Cerebral Palsy Living in Europe), un 54 % de los niños con PC informaron haber experimentado dolor en la semana previa, también se asoció con peor calidad de vida (Dickinson et al., 2007).

			Debemos superar la perspectiva unidireccional del paradigma médico hacia un modelo en el que el análisis del binomio salud-discapacidad supere la visión biomédica fundamentada en el desarrollo de una rehabilitación individual, que no individualizada, de característica estandarizada que se estructura sobre la base de un tratamiento de tipo rehabilitador motor. Evidentemente, este tipo de tratamiento es necesario, pero no puede ser excluyente de otras intervenciones porque la PC es una discapacidad que engloba personas muy heterogéneas, con grados diferentes de afectación (Colver, Fairhurst, & Pharoah, 2014), que requieren una variedad de recursos aplicados de forma flexible y adaptados a cada situación.

			El escenario actual ha de considerar los cambios de modelos conceptuales de la comprensión de la salud y la discapacidad, y el paso de un modelo más biomédico o de rehabilitación e individual, que ha incidido casi exclusivamente en los trastornos motores, con la correspondiente Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CCIDDM) (1980), a un modelo biopsicosocial y la actual clasificación de la Organización Mundial de la Salud denominada Clasificación Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF). Esta Clasificación, aprobada en 2001, reconoce el carácter interactivo de la discapacidad como una relación dinámica entre la condición de salud de la persona y los factores contextuales, con tres aspectos conjuntos: deficiencia en las funciones y estructuras corporales, limitaciones en la actividad diaria y restricciones en la participación (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2017, pp. 20-21).

			Como hemos observado hasta el momento, existen múltiples conceptualizaciones acerca de la PC; sin embargo, hay una multiplicidad de consideraciones comunes a la parálisis cerebral infantil (en adelante, PCI) o PC (Xhardez, 1992). Sabemos que es una lesión irreversible pero no progresiva, siendo la limitación motora inherente a todas aquellas personas que la tienen diagnosticada. Cabe destacar que las limitaciones que puede producir la referenciada patología vendrá condicionada, tal y como sucede con cualquier persona a lo largo de su desarrollo, por las condiciones personales, sociales y ambientales que inciden en la evolución de cada niña y niño. En todo caso, los problemas asociados que puedan presentarse pueden ser del más variado tipo.

			Por otra parte, es usual que los sujetos con PCI presenten problemas asociados a su caso (García, 1999). Estos hacen alusión a problemas perceptivos, conductuales, comunicativos, afectivos y problemas de deglución/succión que dan lugar a déficits nutricionales. Asimismo, se puede hallar en el paciente de PCI una disfunción de vejiga, problemas gastrointestinales, estreñimiento y problemas de audición o visión (Melguizo, 2017, p. 53).

			Los niños y niñas afectados por PC, además de presentar afección motora, pueden desarrollar epilepsia, problemas gastrointestinales, escoliosis, déficits conductuales y cognitivos. Los citados déficits o alteraciones funcionales pueden originar una pérdida de calidad de vida en las personas afectadas y un cierto desajuste biopsicosocial (Cabezas, 2017, p. 9). La acción terapéutica, tanto social, educativa y médica, ha de ser contemplada desde una visión holística e integradora al efecto de impedir que las limitaciones funcionales afecten a la calidad de vida que todo ser humano requiere para su desarrollo pleno y efectivo en el legítimo derecho a formar parte activa de nuestra sociedad. No por ello podemos negar que la localización y severidad de la lesión, producida en un momento determinado del neurodesarrollo, condicionará4 la evolución de la persona afectada.

			En estudios ya clásicos, la topografía de la lesión se estimaba según los signos clínicos motores y se asociaban al tipo de PC, siendo las lesiones de la vía córticoespinal las que explicaban la PC espástica (unilateral o bilateral), las de vías extrapiramidales las que provocaban la PC discinética (atetósica o distónica) y la afectación cerebelosa la que se relacionaba con la PC atáxica. Recientes estudios han establecido que el tipo de PC, así como la severidad de todos los síntomas presentes, vienen determinados no solo por la localización de la lesión y su extensión, sino sobre todo por el momento del neurodesarrollo en el que ocurrió el daño (Krägeloh-Mann,2007; Staudt, 2010), y gracias a la aplicación de las técnicas de neuroimagen se ha podido constatar que las lesiones más habituales son las de sustancia blanca, malformaciones encefálicas, afectación córtico subcortical y daño en núcleos grises profundos de ganglios basales y tálamos (Aisen et al., 2011; Korzeniewski, Birbeck, DeLano, Potchen, & Paneth, 2008; Robinson et al., 2009; Scheck, Pannek, Fiori, Boyd, & Rose, 2014).

			De este modo, el daño neurológico causante de los trastornos de la PC ya no se considera limitado a vías específicas, áreas corticales o núcleos, sino que se amplía a fibras de asociación como las de sustancia blanca (Englander et al., 2013; Reid, Dagia, Ditchfield, Carlin, & Reddihough, 2014) o las radiaciones tálamo-corticales (Papadelis et al., 2014) con implicación de estructuras motoras y sensoriales, y a conexiones multiárea como los circuitos fronto-estriatales (Pavlova, & Krägeloh-Mann, 2013). Esto expande la perspectiva acerca de las consecuencias de la lesión cerebral; es decir, se afectarían estructuras que intervienen en funciones no solo respecto al control motor, sino también en cuanto al desarrollo de las capacidades cognitivas. Por otra parte, aunque en cada tipo de PC predomine un patrón neurológico, el daño en diferentes áreas se comparte en diferente proporción por todos los tipos de PC (Krägeloh-Mann, & Cans, 2009), de ahí que se den tantos casos de PC mixta o que sea difícil diagnosticar tipos puros de PC (Shapiro, 2004), lo que confirma las observaciones de la práctica clínica, que permite señalar que los distintos tipos de PC pueden presentar sintomatología sensoriomotora y neurocognitiva común (Cabezas, 2017, p. 10).

			Los primeros estudios presentes en la literatura sobre la PC se centraron en aspectos físico-motores; sin embargo, en las últimas décadas, las alteraciones cognitivas y déficits que acompañan a la patología se han centrado en el estudio de los procesos visoperceptivos, atencionales, ejecutivos, memoria, psicolingüísticos y de conciencia fonológica (Martínez, 2018).

			La PC genera, en pleno periodo de formación del sistema nervioso central, numerosos daños estructurales y funcionales, componiendo alteraciones de mayor o menor grado en el desarrollo cognitivo global. Ello afectará a numerosas funciones neuropsicológicas en el momento de su configuración (Cabezas, 2017) afectando a la senso-percepción, coordinación sensorio-motora, memoria5, lenguaje y funciones ejecutivas. La visión dominante en el campo científico ha tenido históricamente poco interés por la afectación de la PC sobre la cognición, emociones, conductas e integración social. Cuestiones todas ellas de vital importancia para el pleno desarrollo e integración efectiva de niñas y niños diagnosticados de PC.

			La PC se ha contemplado tradicionalmente desde un punto de vista médico, mostrándose escaso interés por temas relacionados con el desarrollo cognitivo (Straub, & Obrzut, 2009). No obstante, en las últimas décadas han empezado a aparecer estudios que indagan en las alteraciones comórbidas o asociadas a los trastornos motrices (Legault, Shevell, & Dagenais, 2011), en los problemas de salud y de calidad de vida (McCullough, Parkes, Kerr, & McDowell, 2013), en los déficits cognitivos (Muriel, Ensenyat, García-Molina, Aparicio-López, & Roig-Rovira, 2014; Pirila et al., 2004; Pueyo, Junqué, Vendrell, Narberhaus, & Segarra, 2009; Sherwell et al., 2014; Sigurdardottir et al., 2008), en las alteraciones emocionales y conductuales (Sipal, Schuengel, Voorman, Van Eck, & Becher, 2010) así como en las dificultades de adaptación y participación social (Bottcher, 2010; Dang et al., 2015; Tessier, Hefner, & Newmeyer, 2014). De hecho, Himmelmann and Uvebrant (2011) han señalado que los trastornos que acompañan a la patología motora están correlacionados con el grado de afectación global, y que pueden llegar a ser incluso más incapacitantes que los propios trastornos del movimiento (Cabezas, 2017, p. 10).
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