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PRESENTACIÓN

La investigación – Intervención que presentamos, se realiza para la Maestría de Psicología Clínica y Familia de la Universidad Santo Tomas, dentro del proyecto institucional de Vínculos, Redes y Ecología. 

Para Humberto Maturana (1996) los problemas son definidos y construidos desde consensos sociales, marcos referenciales frente a la forma de observar el mundo.  Por ende, el contexto para definir dicho problema se constituye de manera que se otorgue poder a dicha definición. Así pues, se comprende que  las personas con parálisis cerebral son consideradas “enfermas”  por el medio social y médico,  basado en un  diagnóstico que se remite a un trastorno definido como una alteración del movimiento y la postura, que resulta por un daño (o lesión) no progresivo y permanente en un encéfalo inmaduro. 

Debido a esto, las personas con parálisis cerebral tienen dificultad para controlar algunos de sus músculos. Este estado se enfrenta a una expectativa tanto familiar y social en donde los vínculos relacionales en esta clase de familias tendrán una trama relacional especial que queremos estudiar. Teniendo en cuenta este marco se propone una modelización de la dinámica vincular, del sistema configurado por la familia de la persona con parálisis cerebral y la red organizacional de habilitación (hipoterapia, que es la terapia física con ayuda de caballos supervisada por un terapeuta profesional y donde actúan otros actores como las familias y personas con discapacidad, en función del desarrollo y evolución física, emocional y relacional de esta persona  y de la movilización de significados e interacciones entre todos los  actores.

La institución comprometida en la presente realización del proceso de investigación–intervención es la Escuela de Carabineros de Sierra Morena de Bogotá, donde se desarrolla un programa de hipoterapia dirigido a familias de bajos recursos, con niños, adolescentes y adultos que presentan alguna discapacidad física y mental. Allí, el caballo ha sido considerado un estimulo que genera respuestas en el individuo. Dentro de este proceso los actores participantes son: el director del programa, los auxiliares bachilleres, las familias con un miembro con discapacidad, y las investigadoras del programa de Maestría del proyecto de Vínculos, Redes y Ecología.

El problema general se enfoca en  cómo estas dinámicas organizacionales a nivel institucional y familiar se ven movilizadas por la forma como se relacionan circularmente desde los mitos, ritos y epistemes, con  los que cada actor interactúa en el proceso de habilitación. En tales procesos la  familia no sólo se ha tomado en cuenta desde sus juegos relacionales sino como causa o acompañante del problema y mejoramiento de limitaciones que implica la parálisis cerebral.

Por su parte la institución no cuenta con un equipo de profesionales que se impliquen de manera más personalizada en la evolución de cada participante y su entorno. No obstante, este espacio es terapéutico toda vez que a pesar de no hacer un trabajo interdisciplinario como en otros contextos, los resultados en las personas con discapacidad se hacen visibles.  Por esto y en contraste con nuestra propuesta como investigadoras desde el enfoque sistémico, nos llama la atención saber cómo las discapacidades pueden ser tratadas desde una mirada ecosistémica que vaya mas allá de una intervención meramente conductual de estimulo-respuesta. Tal ha sido nuestra pesquisa en lo que se ha venido planteando en los enfoques tradicionales y qué mejor oportunidad que la otorgada en la  línea de investigación “Vínculos, Redes y Ecología”, que nos permite dar una mirada a los vínculos relacionales sin quedarnos en el  síntoma,  trastorno o en una realidad objetiva a la que tenemos acceso como observadores independientes. 

De esta manera en la línea constructivista el poder social que se otorga a los profesionales, sólo tiene sentido cuando se  piensa y actúa como observadores y participantes activos en los sistemas que incluyen los lenguajes, las disposiciones y las intenciones de distintos personajes en distintos contextos. 

 Hay dos razones para haber incluido dentro de la investigación  la relación con un caballo que podemos sintetizarlas en: el interés particular de las investigadoras por haber experimentado en su vida el gran beneficio de estos seres, y la información que se ha venido validando en investigaciones recientes por parte de autores como Palomino(2001), Becker(2003), Sheldrake,(2001) entre otros, acerca de los vínculos entre el humano y los animales y cómo estos tienen un lenguaje y una forma de comunicar especialmente única y por ende, de especial conexión con quienes se sienten atraídos por ellos.

De esta manera se puede dar cuenta de cómo los procesos auto referenciales son importantes,  ya que nos disponen a conocer desde “mapas” perceptivos del mundo,  es decir, sin que un tipo de representaciones específicas sean referidas al  “territorio”.  Desde ahí, las distinciones que se realizan son válidas en un contexto para darle significado a las experiencias  y definir las realidades que se quiere vivir. 

La forma como un problema es definido u observado, lleva a verdades que lejos de crear certezas nos guían en un proceso constante de co-construcción. Como menciona Edgar Morin (2004) no podemos rechazar lo certero, lo predecible y el orden pero son insuficientes para explicar la complejidad de la vida. Nos consideramos de acuerdo con este autor,  porque en el papel de psicólogas la incertidumbre hace que el nombre o diagnóstico nos comunique desde el significado y no desde lo que se cree absoluto.

En el campo de la Psicología Clínica, poblaciones con trastornos de alimentación, trastornos de ansiedad, trastornos relacionados con el aprendizaje o las propias “discapacidades” nos motivan a redefinir la psicopatología  en términos de lo que lamentablemente aun se ignora en muchos contextos: que hay  mundos posibles cuya construcción es viable desde, con, y en el discurso. La realidad  no es algo que debe descubrirse, es algo que construimos a diario en la interacción, en las conversaciones y en las historias. 

Lo importante en el rol de  terapeutas es cómo estamos leyendo esos discursos, porque encasillar a las personas se puede convertir en un juego interminable. Es por esto que el conocer y describir el contexto donde se presenta cada comportamiento o cada dilema humano, es indispensable para realizar lecturas que nos obliguen a generar novedad y la creación de soluciones que antes no habían sido consideradas. De esta manera, pasamos de visiones reduccionistas a visiones más ecológicas en donde la idea de la mente  no se limita a la cabeza de un individuo, sino que ésta se construye constantemente en las interacciones. Así, lo que se ha definido como “discapacidad” se puede redefinir en términos de recursos que movilizan las interacciones dentro de la familia y la sociedad. 

Entonces, el  “disminuido”, como lo menciona Sorrentino (1990) para el caso especifico de la Parálisis Cerebral, el personaje con hándicap organiza a su entorno (familia y sociedad)  para conseguir protección debido a estas mismas limitaciones en sus capacidades.  Así que los mitos, ritos y epistemes de los actores, familiares e institucionales que se mueven alrededor de estas personas tendrán una resonancia grande en sus mundos, de tal manera que determinan vínculos particulares entre si, y así entrar a ser parte de un juego en el que somos invitados cuando se define que existe un problema. Esto se conecta con la ética que tenemos como terapeutas al  evaluar los efectos que de manera circular se mueven con “otros” a partir de lo dicho y lo no dicho.

Desde el punto de vista social para la institución y la familia, como lo menciona el Director del programa de hipoterapia “el poder de la equinoterapia es tanto, que el día en que el Estado se de cuenta de que la equinoterapia le va a rebajar costos a las entidades de salud, a nivel de terapias físicas, aparatos ortopédicos, medicamentos, etc., se abrirían mas centros de terapia”. Todo esto implicaría un cambio de perspectiva frente a la idea que se tiene de rehabilitación o habilitación centrada en el individuo y se ampliaría hacia la integración a nivel relacional de la familia, las instituciones y profesionales de la salud.

Se han realizado estudios recientes por parte de autores como  Gustavo Palomino (fecha) en la investigación “Hipoterapia, una Alternativa para la Salud” o Michelle Leal Russell (fecha) en la investigación “Psicoterapia con Animales”, que han demostrado los efectos profilácticos del compañero animal en personas que se recuperan de alguna enfermedad o recuperan gran parte de la limitación que los incapacita para realizar ciertas actividades. 

A partir de ello, desde el aspecto metodológico se propone modelizar las dinámicas vinculares del contexto que implican estos espacios de ayuda en los que se incluyen las personas con Parálisis Cerebral (PC)
, sus familias, los actores del programa y el animal (caballo) en el tratamiento terapéutico, sin centrarnos en los problemas de salud específicos.

INTRODUCCION

El problema de la investigación–intervención se dirige a pensar en ¿Cómo es la trama relacional de la familia con un hijo  diagnosticado con parálisis cerebral y cómo se moviliza durante un tratamiento de habilitación con animales (hipoterapia)?
¿Cómo los actores del programa de hipoterapia se vinculan entre sí y con los sistemas  familiares con un miembro diagnosticado con parálisis cerebral?

El contexto institucional Escuela de Carabineros de Sierra Morena de Bogotá, es un espacio  que se dedica a prestar un servicio a la comunidad, específicamente a familias con miembros que presenten discapacidades físicas o mentales con la ayuda de lo que se conoce como Hipoterapia (Terapia con Caballos).  La institución cuenta con recursos humanos y animales, la voluntad y conocimientos a nivel empírico que hacen de este contexto un espacio válido para lo que se espera de las personas con déficit físico o mental. Las familias como acompañantes del proceso generan expectativas que los motivan a ser constantes o a abandonar la habilitación.

 Desde esta perspectiva y desde las presiones ecológicas de no poder contar con un equipo profesional que trabaje interdiciplinariamente por los resultados en las personas con discapacidad, emergen distintas posturas que nos mueven  como terapeutas a investigar los vínculos de las redes que se hacen participes de todo un proceso que cobra significado  para cada actor involucrado, incluyendo a familia e institución y, por otro lado, a intervenir para movilizar esos vínculos dando una mirada más compleja desde los mitos, ritos y epistemes con que cada personaje actúa para obtener resultados.

Desde una visión eto-eco antropológica propuesta por el psiquiatra francés Miermont (1993), no podemos desligar el estudio etológico de los animales y de los humanos y según Boris Cyrulnik (2005), el hacer una distinción entre ellas no tiene mucho sentido. Este autor  propone hablar de una apertura etológica y ello ha permitido ampliar este término a un estudio observaciónal que no sólo incluye el medio natural o biológico donde animales y humanos desarrollan sus comportamientos, sino un medio social  donde son inseparables la dimensiones biológicas, psicológicas, socio antropológicas; así, el termino de ecología se hace pertinenente pues esta aproximación conjunta se interesa en como el hombre construye  su ecosistema y como el ecosistema modifica recursivamente su identidad. En lo que refiere a esta investigación, el hecho de partir de una influencia recíproca entre los actores que participan en esta red de interacciones como es el contexto de hipoterapia, da la apertura para redefinir cómo los individuos se construyen en una totalidad y no en la suma de los sistemas de los que hacen parte.

En consecuencia, las personas que han sido diagnosticadas con parálisis cerebral se desarrollan según las características biológicas, psicológicas, sociales, políticas y culturales que los rodean y de este modo,  ellos, en medio de un tejido social, son constructores de su mundo, son incluidos en una historia desde antes de su nacimiento, necesitan crear condiciones de protección a su alrededor y por ende su ambiente será la base de  experiencias que las permitan y lo beneficien o por el contrario las obstaculicen. 

Como red social a la que estas personas entran a formar parte, está el  contexto de hipoterapia  en donde la integración de los sistemas que participan en el proceso permitirá dar cuenta de vínculos relacionales que no sólo favorecen un efecto en términos de  habilitación para el individuo con PC  sino que  a la vez  permiten la emergencia de redes para influir y ser influidas en esa totalidad.

Con base en ello, se plantea los siguientes objetivos de investigación, presupuestos y preguntas:

Objetivo general

Comprender como se moviliza  el proceso de vinculación entre el sistema familiar de la persona con Parálisis Cerebral y la red organizacional de habilitación (hipoterapia); en función de la evolución física, emocional y relacional de la persona y su familia.

Objetivos específicos

1. Comprender los mitos, ritos y epistemes  de la familia con un miembro diagnosticado con Parálisis Cerebral (PC) dentro de un programa de habilitación, (hipoterapia).

2. Develar como es la dinámica vincular con la que la familia se organiza alrededor de la discapacidad de acuerdo a las etapas de ciclo vital por las que atraviesen sus miembros. 

3. Favorecer espacios que permitan la comprensión de la relación entre los humanos (familia, individuo con PC y programa de hipoterapia) y los  animales  como participantes de los rituales de ayuda a los que la familia acude. 

4. Comprender, contrastar y diferenciar  cómo es  la dinámica vincular que se establece entre los diferentes actores de la red organizacional y la familia durante el tratamiento. 

5. Comprender los efectos de los procesos de vinculación en la evolución de las  personas con PC, la familia y los otros actores del programa de hipoterapia.

6. Movilizar pautas organizativas y vinculares desde un programa integrativo-relacional donde se complejicen las intervenciones en la red que acompaña  el proceso.

Presupuestos

1. La forma cómo se construyen los mitos, ritos y epistemes por parte de cada actor en relación con la  experiencia física y emocional en el contexto de ayuda donde se realiza la hipoterapia, favorecerá determinadas maneras de organización entre  estos actores.

2. De acuerdo con el momento vital de la familia, habrá  formas particulares de vinculación alrededor de la persona con PC que justifican reflexiones acerca de su organización y sus efectos a futuro.

3. Las creencias de las familias acerca de la salud influyen en su disposición a incluir redes de ayuda en su sistema. Por tanto,  los actores de estas redes también tendrán creencias  que los disponen a ciertas maneras de relacionarse con la discapacidad en si y con las familias a las que prestan su servicio.

4. El cómo se  impliquen quienes se disponen alrededor del caballo como actor físico, emocional y relacional durante el tratamiento,  movilizará  dinámicas de interacción que posiblemente darán cuenta de un proceso de socialización más allá de la estimulación meramente motora.

5. La hipoterapia es un contexto relacional, donde no solo es el animal el estímulo para propiciar respuestas físicas y emocionales en personas diagnosticadas con paralisis cerebral, sino también donde toda una red de actores participan en la formación de vínculos particulares en sus propias historias y las  historias de cada familia.

Preguntas orientadoras

· ¿Cómo desde los mitos, ritos y epistemes se develan y se movilizan las interacciones en el contexto de ayuda (programa de hipoterapia) y en los sistemas familiares con un miembro diagnosticado con PC?

Acerca de la dinámica vincular en las familias:

· ¿En qué lugar se coloca a la familia en el proceso de recuperación del miembro con PC?

· ¿Cómo  los diferentes aspectos  de la vinculación familiar se organizan alrededor de la presencia de la PC

· ¿Cuáles son los mitos y creencias que generan esa forma de interactuar?; ¿Cuáles son las epistemes que las justifican? y ¿Cómo se ritualiza alrededor de la persona con PC y el programa? 

Acerca de la dinámica vincular entre la familia y con programa  de hipoterapia: 

· ¿Cuales son los mitos, creencias,  ritos y epistemes que se han configurado en el equipo del programa de hipoterapia respecto a su relación con los individuos con PC  y las familias?

· ¿Cuáles son las diferencias en los mitos y las epistemes de la familia y los actores del programa respecto a la discapacidad y por ende a las interacciones que emergen al organizarse alrededor de los objetivos de tratamiento? 

· ¿Cómo esas diferencias se relacionan con los rituales para interactuar entre si?
· ¿Cuáles son los rituales a los que familia y equipo acuden para interactuar entre si? 

Acerca de la dinámica vincular de la familia en el ritual de hipoterapia.

¿Cómo es la relación entre humanos y el caballo en el programa de hipoterapia?

¿Que sentido o significado le da la familia a la experiencia de habilitación  respecto a  su vida relacional, o que implicaciones tiene el significado de este tratamiento en su dinámica familiar? 

I.   ESTADO DEL ARTE

En todas las cosas, incluso en los misterios mas recónditos del 

Alma, la naturaleza es la primera y mejor de las maestras” 

 Tomas Moro 

Parálisis Cerebral

La Parálisis Cerebral es un trastorno neuromotor identificado por primera vez por William Little a mitad del Siglo XIX. Little fue director del Hospital de Londres y posteriormente fundó el Hospital Ortopédico Real. Cuando identificó la PC, la asoció a problemas del parto, ya que entendió que era una afectación motora producida en el periodo perinatal. Por ello, el trastorno fue conocido durante muchos años como Síndrome de Little.

La descripción de Little corresponde a una casuística amplia, ya que había atendido 138 casos en los que detectó pacientes con anomalías motoras.  William Little escribió las primeras descripciones médicas de un trastorno enigmático que afligía a los niños en los primeros años de vida causando rigidez y espasticidad de los músculos de las piernas y en menor grado de los brazos. Estos niños tenían dificultades al agarrar objetos, gateando y caminando. A medida que crecían su condición no mejoraba o empeoraba. Esta condición, la cual se nombró por muchos años como la enfermedad de Little, es ahora conocida como Diplejia Espástica. Ésta es uno de los varios trastornos que afectan el control de movimiento y que colectivamente se agrupan bajo el término parálisis (perlesía) cerebral. Según Little “el acto del nacimiento ocasionalmente puede producir graves lesiones en el sistemas nervioso con repercusión en el sistema muscular” (Citado en: Gonzáles, 1998, p. 22).

Debido a que muchos de estos niños nacieron después de un parto complicado, Little sugirió que su condición resultó por la falta de oxígeno durante el parto. Él propuso que la falta de oxígeno causa daño a tejidos susceptibles en el cerebro que controlan el movimiento. En sus historias clínicas cita con frecuencia “el niño nació cianótico, que tardo en respirar, etc.” (Gonzáles, 1998, p. 22).

Pero en 1897, Sigmund Freud, quien inicio su carrera con orientación neurológica, se mostró en desacuerdo con esta tesis.  Al notar que los niños con parálisis cerebral a menudo tenían otros problemas como retraso mental, disturbios visuales y convulsiones, Freud sugirió que a veces el trastorno puede tener sus raíces más temprano en la vida, durante el desarrollo del cerebro en el vientre. "El parto difícil, en ciertos casos," escribió, "es meramente un síntoma de los efectos más profundos que influyen el desarrollo del feto (...) Puesto que el parto normal con frecuencia no produce efecto sobre el sistema nervioso; uno no puede excluir la posibilidad de que, a pesar de la anamnesis de Litttle, la displegia (que era la denominación usual de la PC en aquella época) podría ser de origen congénito."  (Gonzáles, 1998, p. 22).

A pesar de las observaciones de Freud, la creencia de que las complicaciones del parto causan la mayoría de los casos de parálisis cerebral fue muy difundida entre los médicos, las familias y aun los investigadores médicos hasta la década del setenta. Sin embargo, en los años ochenta, los científicos analizaron los datos extensos de un estudio gubernamental de más de 35,000 partos y se sorprendieron al descubrir que tales complicaciones expliquen sólo una fracción de los casos, probablemente menos del 10 por ciento. En la mayoría de los casos de parálisis cerebral no se encontró causa alguna. Estas conclusiones del estudio perinatal del Instituto Nacional de Trastornos Neurológicos y Apoplejía (NINDS) han alterado profundamente las teorías médicas sobre la PC y han motivado a los investigadores de hoy a explorar causas alternas. 

El concepto de Parálisis Cerebral aunque aceptado hoy  día, sigue generando alguna controversia ya que mientras para unos constituye un síndrome perfectamente delimitado, para otros no es más que un síndrome genérico susceptible de acoger en su seno diversos trastornos motrices; “la discrepancia se debía a que existían una serie de etiquetas diferentes bajo las que categorizaban casos tales como hemiplejia, paraplejías, tetraplegias, oligofrenias podían ser asignados a niños con parálisis cerebral “ ( Gonzáles, 1998, p. 19). Por ello es fácil suponer que la definición de la PC es tan ambigua o tan concreta como sigue: "Trastorno no progresivo de la movilidad o de la postura que se debe a una lesión o anomalía del desarrollo del cerebro inmaduro". A partir de esta definición entendemos que es un trastorno que no se agrava con el paso del tiempo y que su origen se encuentra en un problema durante el desarrollo del cerebro.  Por tanto, la no evolutividad se entiende tanto en la falta de mejoría como de empeoramientito. 

En términos generales según Gonzáles (1998),  la lesión no puede ser definida como totalmente estática, puesto que las lesiones estructurales del cerebro sufren cambios como consecuencia de alteraciones cicatriciales, por su incidencia en la vascularización cerebral. Así como pueden considerarse cambios en adaptaciones estructurales que se producen en las redes neuronales consecutivas a la plasticidad cerebral. “El daño cerebral que causó la PC. En el niño no puede empeorar a través de los años. Una vez que los efectos estén bien establecidos, el proceso de crecimiento y desarrollo en el niño hace que mejoren.” (De Villalba, 19--, p. 11).
Si bien esta definición es un punto de partida, no podemos dejar de entender que deja fuera otros factores que inciden sobre la conducta de las personas con PC, a saber: por una parte, en esta definición se deja muy claro que se trata de un trastorno motor, pero en ningún caso da pie a pensar que la PC lleva asociados otros trastornos de tipo sensorial, perceptivo y psicológico.

Los síntomas de la parálisis cerebral son de severidad variable. Un individuo con parálisis cerebral puede encontrar difícil el hacer tareas motoras finas, como escribir o cortar con tijeras; además, puede experimentar dificultades manteniendo su equilibrio y caminando; o puede ser afectado por movimientos involuntarios, como retorcimiento incontrolable de las manos o babear. Los síntomas difieren de una persona a otra y también pueden cambiar en el individuo con el tiempo. Algunas personas están afectadas de otros trastornos médicos incluyendo convulsiones o retraso mental. Contrario a la creencia común, la parálisis cerebral no es siempre la causa de incapacidades significativas. Mientras que un niño con parálisis cerebral severa no puede caminar y necesita cuidado extenso por toda la vida, un niño con parálisis cerebral más leve aparenta ser ligeramente torpe y no requiere ayuda especial. La parálisis cerebral no es contagiosa y usualmente tampoco es hereditaria de una generación a otra. Actualmente ésta no puede ser curada, aunque la investigación científica sigue buscando mejores tratamientos y métodos de prevención. 

Debido a su complejidad y diversidad la PC está clasificada en cuatro tipos principales: 

1.- Espástica: Este es el grupo más grande; alrededor del 75% de las personas con dicha discapacidad presentan espasticidad, es decir notable rigidez de movimientos incapacidad para relajar los músculos, por lesión de la corteza cerebral que afecta los centros motores. El grado de afección varía. En la monoplejía, sólo está afectado un brazo o una pierna; en la hemiplejia se encuentra afectado un lado solamente, el brazo y la pierna derechos o ambos miembros del lado izquierdo, mientras que en  la cuadraplejía (denominada a veces diaplejía  si las piernas están más afectadas que los brazos) los cuatro miembros muestran espasticidad. 

2.- Atetósica. En esta situación, la persona presenta frecuentes movimientos involuntarios que enmascaran e interfieren con los movimientos normales del cuerpo. Se producen por lo común, movimientos de contorsión de las extremidades, de la cara y la lengua, gestos, muecas y torpeza al hablar. Las afecciones en la audición son bastante comunes (mas del 40 %) en este grupo, que interfieren con el desarrollo del lenguaje. La lesión de los ganglios basales del cerebro parecer ser la causa de esta condición. Menos del 10 % de las personas con PC muestran atetosis. 

3.- Atáxica: En esta condición la persona presenta mal equilibrio corporal y una marcha insegura, y dificultades en a coordinación y control de las manos y de los ojos. La lesión del cerebro es la causa de este tipo de parálisis cerebral, relativamente rara. 

4.- Mixta y otros: Casi un 10 % presentan un tipo mixto de PC y un porcentaje reducido, un tipo especial de tensión muscular como distonía, hipertonía, rigidez y temblores. 

Taxonomía de la Parálisis Cerebral 

	CRITERIO
	NIVELES  

	- TIPO
	- ESPASTICIDAD.  
- ATETOSIS.  
- ATAXIA.  
- MIXTO.

	- TONO
	- ISOTÓNICO.  (tono normal)
- HIPERTÓNICO.  (tono incrementado)
- HIPOTÓNICO.  (Tono disminuido)
- VARIABLE.

	- TOPOGRAFÍA
	- HEMIPLEJÍA / HEMIPARESIA.  (Afecta a una de las dos mitades laterales (derecha o izquierda) del cuerpo.
- DIPLEJÍA / DIPARESIA.  (Mitad inferior más afectada que la superior.
- CUADRIPLEJÍA / CUADRIPARESIA.  (los cuatro miembros están paralizados.
- MONOPLIJÍA / MONOPARESIA.  un único miembro, superior o inferior, afectado.
- TRIPLEJÍA / TRIPARESIA. tres miembros afectados.

	- GRADO
	- GRAVE.  
- MODERADO.  
- LEVE.


Nota: Tomado de  http://acceso.uv.es/paginas/pci/index1.html 

Entre los hándicaps asociados que presenta la PC podemos destacar los siguientes: Problemas de visión y auditivos; dificultades del habla y del lenguaje; alteraciones perceptivas (agnosia y apraxia) y la distractibilidad.

Etiología de la Parálisis Cerebral Infantil.

	FACTOR  
	CAUSA  

	- FAMILIAR
	- PREDISPOSICIÓN GENÉTICA.

	- PRENATAL
	- HIPOXIA  
- RUBÉOLA.  
- EXPOSICIÓN A RAYOS X.  
- DIABETES.

	-PERINATAL
	- DESPRENDIMIENTO PLACENTA.  
- PREMATURIDAD.  
- ANOXIA.  
- TRAUMA.

	-POSTNATAL
	- ENFERMEDADES INFECCIOSAS.  
- ACCIDENTES CARDIOVASCULARES.  
- MENINGITIS.  
- ENCEFALITIS.


Nota:  Tomado de  http://acceso.uv.es/paginas/pci/index1.html 

Aunque se mencionan estas causas, la PC es compleja en su etiología. El daño motor ocasiona problemas en el individuo tales como: mala postura, movimientos involuntarios, rigidez muscular, espasmos, dificultad para hablar, caminar y/o oír. Es por ello, que el tratamiento varía según la afección o lesión y el grado en que haya sido afectado el cerebro, por lo que cada individuo necesita un tratamiento.
La tendencia actual en todos los ámbitos profesionales es la del trabajo en equipos multidisciplinares; en ese sentido las personas con parálisis cerebral y en general las personas con discapacidad se han beneficiado de las ayudas técnicas, tanto asistentes como aumentativas, potenciando sus posibilidades gracias a la optimización de sus esfuerzos a través de dichas tecnologías. 

El niño con Parálisis Cerebral, Sus problemas de Comunicación, la Familia y la Escuela.

 Los problemas en el desarrollo que puede provocar la PC, se tratan desde perspectiva clínica y educativa. Desde el punto de vista de la psicopedagogía, el contexto familiar y escolar, constituyen dos de los aspectos básicos a tener en cuenta en relación a estos niños; la coordinación entre ambos, para potenciar las diferentes adquisiciones en el niño, será básica y ambos tendrán una influencia prolongada en el tiempo. Habitualmente se ha asociado la Parálisis cerebral con trastornos graves con pocas posibilidades de desarrollo. Nada más lejos de la realidad siempre que se dediquen los recursos necesarios para mejorar su calidad de vida, el aprendizaje, la comunicación, etc.
Dentro del desarrollo normal del lenguaje, la interacción del niño con la familia primero y posteriormente en el medio escolar con los iguales, constituye un aspecto básico para su desarrollo. La calidad y el grado de influencia para estas interacciones será muy diferentes de unos individuos a otros, pero en todos los casos, tendrán una influencia decisiva en el desarrollo del lenguaje.

 En el niño con PC la importancia de esta influencia se multiplica dado que la capacidad de aplicación de toda una serie de estrategias compensatorias por parte de los diferentes contextos de desarrollo en los cuales se encuentre inmerso, serán decisivos para contribuir a su adquisición de habilidades. Así, la influencia de la familia primero, posteriormente compartida en la escuela, se mantiene durante mucho más tiempo como determinante en el desarrollo y especialmente el hecho de que los interlocutores sepan desplegar las estrategias adecuadas para mejorarlo.

El desarrollo de las habilidades cognitivas y comunicativas en cualquier niño, se basa en su capacidad de exploración del medio, la interacción con todo lo que lo rodea y la asimilación, organización, e integración, en beneficio del desarrollo de todas esas experiencias. Desde los primeros meses de vida el niño desarrolla toda una serie de habilidades motoras, sensoriales, de juego, sociales y comunicativas. El desarrollo de estas habilidades durante los primeros años de vida, será fundamental teniendo en cuenta la plasticidad del desarrollo cerebral, especialmente durante los tres primeros años de vida.

Dada la especificidad del problema, las familias no pueden desarrollar estrategias de intuición para el manejo del niño, ya que se les debe explicar la importancia del trabajo diario y enseñarles regularmente las técnicas y otros recursos que deben utilizar. Una vez conseguido esto en el marco familiar más próximo, se debe hacer su generalización al resto de la familia, amigos y vecinos. Es muy importante que el niño con PC tenga contacto con el máximo posible de familiares, amigos, vecinos, y que se integre en la dinámica de su barrio o circulo social de la familia.  En esta fase es importante que:

· Los padres se den cuenta del problema del niño, en concreto con relación a su discapacidad.

· Poder negociar con los diferentes especialistas las ayudas del niño.

· Establecer con el equipo psicopedagógico, el tipo de escolaridad mas adecuada a sus necesidades en cada etapa del desarrollo.

· Tener un contacto regular con el equipo terapéutico.

La educación es un proceso que busca el desarrollo de las capacidades del individuo, mediante la utilización de técnicas de enseñanza regulada, normalmente en un entorno escolar, pero también incluye todos los aprendizajes informales que se suceden en contextos extra escolares como la familia. El desarrollo de las capacidades motrices, perceptivas, intelectuales, lingüísticas y socio afectivos del niño con PC van a depender, por un lado de los niveles de afectación motriz y de los síntomas sociales en las áreas sensoriales y cognitiva; y por otro lado, de las oportunidades que el medio social y escolar le pueden ofrecer.

La escuela debe dar respuesta a las necesidades educativas de los alumnos atendiendo a sus diferentes individualidades; en esta fase se recogen las intenciones del entorno educativo, con respecto a la atención de la diversidad, incluidas las situaciones individuales, producto de coordinaciones específicas de discapacidad como el caso de los alumnos con PC.

La Relación con las Personas y el Objeto.

 Desde el momento del nacimiento, el bebe comienza a recoger información de las personas y objetos del entorno. Los padres facilitan el acercamiento a los estímulos, la repetición de la rutina de juego, la desaparición de estímulos que crean malestar, etc. Esta relación entre padres e hijos, se produce de forma alternativa, generando una sincronización cada vez mas perfecta ya que el bebe perfecciona los mecanismos de trasmisión de información sobre sus estados de animo, necesidades y preferencias, en la medida que los padres van afianzando el reconocimiento de sus demandas realizadas a partir de posturas, gestos, movimientos o llantos.

Tolerancia a la Frustración y  Autoestima.

El tema de aceptación de las propias limitaciones, es uno de los aspectos que mas preocupan a padres y educadores de niños que presentan esta deficiencia. Cuando un niño se muestra inseguro,  se deja vencer –por un mal resultado o manifiesta que no sabe hacer determinadas actividades- puede estar necesitado de los adultos cercanos para que lo apoyen y animen a continuar.

Otro problema que se presenta en niños con PC, es el de la indefensión aprendida. Surge cuando los intentos de aprender se ven continuamente frustrados, bien, por que el contexto social no reacciona ante los avances del niño, o bien por que el entorno social no reacciona de forma aleatoria a los esfuerzos del niño; aplaudiendo unas veces y reprochando otras. En esta situación, el niño no sabe a que atenerse, y comienza un proceso de inhibición, esto es, ha aprendido a no aprender.

Pese a que no se ha encontrado un tratamiento curativo para estas lesiones cerebrales, es posible aplicar un conjunto de técnicas para corregir y mejorar muchas de las deficiencias que se presentan”
 . En algunos artículos revisados como: “Parálisis Cerebral Infantil, Estado Actual y Nuevas Alternativas Terapéuticas”, se llega a una conclusión frente a como tratar este tipo de lesiones y es que debe llegarse al trabajo multidisciplinario buscando que sean participes del proceso: psicólogos, rehabilitadotes, pediatras, cirujanos, neurólogos, y otros apoyando el tratamiento psicológico, médico y quirúrgico.

Antes de hablar del proceso de habilitación como es la hipoterapia en esta clase de trastornos, es pertinente hablar de otros tratamientos que hacen parte de la red de la intervención, uno de ellos es el descubierto por especialistas médicos. En la revista Mundo Médico (1992)  se nombra un procedimiento donde se sustituye regiones del encéfalo dañados por trauma, tumor, enfermedad  vascular y lesiones cerebrales peri natales, con neuronas embrionarias o fetales. 

Es importante mencionar los trabajos  de Tsymnbaliuk y sus colaboradores, citados en la revista Mundo Médico respecto al tratamiento de la PC. Dichos autores  trasplantaron tejido cerebral embrionario a 22 pacientes con PCI (edad 3 a 28 años), obteniendo mejoría clínica en la mitad de los casos, marcada en dos pacientes”. El tratamiento consta en trasplantar corteza cerebral sensitivo-motora de embriones humanos sobre áreas atróficas prescentral y central del cerebro de estos pacientes. Otros médicos opinan que las neuronas inmaduras deben ser implantadas primariamente en la circunvolución del hipocampo (área torrinal del hipocampo) y en segundo lugar sobre otras áreas del encéfalo dependiendo de cada caso en particular, porque la circunvolución  del hipocampo es la estructura anatómica relacionada con el aprendizaje y memoria a corto plazo, y el paciente, al obtener de esta manera  mayor capacidad de memoria puede analizar y colaborar en su adaptación al medio ambiente donde viva. 

Otro procedimiento que se ha implementado es el de una intervención de tipo quirúrgico que consiste en el implante de electrodos en el cerebro de las victimas de PC, quienes están afectados por la perdida de control de su músculos debido a los muchos impulsos que reciben de su cerebro. La estimulación eléctrica permite a los pacientes relajar sus músculos y con la ayuda de terapia física, poder caminar y hablar. (De Villalba, p. 35). Este trabajo médico ha permitido a los pacientes mejorar su estado motor, sin embargo como mencionamos antes es necesario un trabajo interdisciplinario y transdisciplinario que permite a estos pacientes adaptarse a su medio.

Ha habido cierto dilema al utilizar la palabra rehabilitación  en este tipo de situaciones ya que esta implica llevar a un individuo a su anterior estado de funcionamiento y esto no se puede aplicar a muchos de los casos con PC, por esto hemos preferido hablar en términos de habilitación, en donde la persona que padezca la incapacidad y su familia tengan la oportunidad de evolucionar. 

Así, en el tratamiento esta incluida la terapia de lenguaje en la que se enseñan habilidades para hablar. Los problemas del lenguaje están relacionados con el paladar y el retardo mental, los terapistas del lenguaje les enseñan a los niños con problemas de paladar a respirar a través de la boca en vez de la nariz, para tal efecto se utilizan ejercicios de apagar velas o mover bolas de ping pong, “cuando los niños quieren intervenir en la conversación, la tendencia de los adultos es ignorarlos, es muy duro para los niños con problemas del habla el ser interrumpidos, la relajación es lo mas importante para el niño” (De Villalba, p. 19).  Por otro lado, está la terapia ocupacional  en la cual se enseña a los infantes habilidades útiles como juegos y artes manuales, de modo que ellos puedan ocupar su tiempo y sus competencias en actividades específicas.

Por otro lado, la terapia física es empleada para restaurar ciertos movimientos del cuerpo; los músculos pueden estar flácidos por la falta de uso. Por ello, este tipo de terapia es utilizada para mejorar coordinación y equilibrio, mediante ejercicios de pararse, sentarse y caminar, así como masajes, y en ocasiones el uso de pequeñas descargas de electricidad. “El uso de ejercicios terapéuticos, barras paralelas, rampas, cubos y otra clase de equipo, deben ser útiles para los niños que están aprendiendo a usar aparatos ortopédicos o muletas, también el uso de lámparas infrarrojas que precien calor y lámparas ultravioletas (De Villalba, p. 18).

Nos podemos dar cuenta que los diagnósticos  médicos se centran en el las posibles causas de estos trastornos;  los tratamientos se enfocan en el individuo aislado sometido a efectos de estimulo-respuesta, tratamientos farmacológicos y físicos, buscando la etiología en nociones neurológicas, o de herencia etc. Nuestra preocupación parte de estas investigaciones que desde lo lineal se cierran a posibilidades más circulares y amplias, en las que el entorno o el ambiente de ese niño es parte fundamental de su evolución. Se trata de ampliar la causa y consecuencias de su trastorno, hacia la relación y la comunicación entre el niño, su familia y los actores profesionales durante la habilitación física (hipoterapia), así como hacia  la relación que tienen con  las limitaciones y con el animal quien posee características magnificas para la estimulación física y social. Por tanto el  diagnóstico desde su valor descriptivo sirve para dar significado a la información como lo refiere Sorrentino en una de sus investigaciones acerca de las limitaciones físicas, la cual describiremos a continuación.

Desde el enfoque sistémico, al tener en cuenta a la familia como sistema donde el comportamiento de uno de sus elementos altera el comportamiento de los demás, no solo es importante la actitud del niño sino de ese entorno frente al niño.  En este sentido, en la universidad Santo Tomas se realizó la siguiente  investigación:

Factores Predictores de Ajuste y Adaptación en Familias con un Hijo con Parálisis Cerebral

 Luz Helena Bolívar Garzón y Sandra Rojas Barrero (1996), de la Maestría en Psicología Clínica y de Familia de la Universidad Santo Tomas, determinan cuáles son los factores que constituyen la dinámica de la familia con un hijo con parálisis cerebral que asiste a una organización de habilitación y los predictores de su nivel de adaptación y ajuste.

Tomando como marco teórico el modelo de resiliencia y el modelo circumplejo de Olson, para identificar aspectos como la cohesión y adaptabilidad familiar, marcos de referencia que explican la enfermedad, recursos con que cuentan, estrategias de afrontamiento y expectativas con respecto a la rehabilitación del hijo con PC; se analizaron aspectos de relación internos entre los integrantes de la familia y de éstos con el miembro con PC. Así mismo, se establecieron parámetros de interacción entre los sistemas familiares y de habilitación que mostraron la dinámica entre ellos. Es un estudio de carácter descriptivo-comparativo y el procesamiento se hizo con base en una estadística descriptiva.

La investigación muestran como las familias  en las que se ha diagnosticado un miembro con PC requieren un nivel de adaptación, lo que hace pensar que las familias  hacen un cambio del evento estresor de manera paulatina y acorde con sus condiciones  sociodemográficas. 

También se observa que el nivel socio económico de los padres influye en la motivación frente al tratamiento de su hijo con parálisis, delegando esta función a los profesionales. Se concluye que el nivel de cohesión de las familias es alto basado en el modelo circumplejo de Olson, en donde los padres asumen el rol de contenedores de la familia, y los hijos no participan en la toma de decisiones, ni en la definición de sus normas de disciplina. Pero idealmente las familias tienden a ser caóticas presentando conflictos de tipo personal a nivel conyugal y parental. 

En cuanto al afrontamiento de  las crisis se  establecen patrones familiares internos para manejarla, evitando el enfrentamiento y la solución del problema o redefinir los eventos estresantes y hacerlos mas manejables; es decir que la familia se organiza a partir de sus propios recursos para afrontar  la situación, viendo como una segunda alternativa el apoyo social. 

En el mismos sentido, frente a las expectativas de mejoramiento, es primordial para la organización, el diagnóstico y el tratamiento; pero las familias esperan mas de la capacidad que pueda alcanzar el niño. Respecto a los roles, limites y funciones del miembro con parálisis cerebral, ambos tienen una estructura interna bien definida, estructuras que se tornan rígidas impidiendo a los sistemas crear estrategias alternativas en beneficio propio.

Esta investigación nos aporta el hecho de que las familias tienden a organizarse a partir de sus recursos y el momento vital por el cual estén atravesando buscando en el apoyo social (comunidades, familia y sistemas de salud), posibilidades recursivas quizá para mitigar responsabilidades en otros sistemas. Así, estas formas de organización hablan de las creencias que los sistemas familiares tienen respecto al control de la discapacidad y sobre la salud. 

La Socialización de la Familia

La familia en todas las sociedades ha desempeñado un papel primordial en la transferencia de tradiciones culturales entre generaciones. La familia es la fuente de socialización primaria, donde se desarrolla el proceso de maduración de los niños y el equilibrio psicológico de los adultos. La sociología y la psicología han hecho contribuciones acerca del concepto de familia el cual ha tenido una evolución dentro de las diferentes sociedades. 

Desde una concepción estructural-funcionalista, la familia se consideraba como un agregado de partes  cuya estructura tiene que cumplir unas funciones respecto a la sociedad, se concibe que la familia resuelve  necesidades de reproducción, subsistencia, crianza, producción; en este sentido, la familia cumple el papel de un agente pasivo, se estructura por medio de la norma  de la sociedad y está sometida a ella. El conflicto se da paso cuando un individuo no cumple con la expectativa o función que se espera dentro de dicha organización. 

Las contribuciones  sociológicas en las que se resalta el aporte de Talcott Parsons (1953) quién, dicho sea de paso, tenia varios puntos en común con el antropólogo Gregory  Bateson, ha resaltado  aquellos aspectos de la institución  familiar que hacen de ella un sistema funcional, dejando en un segundo lugar los aspectos estructurales principales del sistema social.  Según este autor el proceso de evolución de las instituciones en la sociedad, y en particular la familia, pasan a desempeñar funciones cada vez mas especializadas, es decir que la tendencia se dirige a pasar de un rol público de la familia para otorgarle un rol privado. 

Por tanto, no es un microcosmos de la sociedad global, sino un subsistema de la sociedad con su propia estructura funcional: “Para que tenga  lugar una socialización efectiva, el niño debe hallarse en una situación  en que las personas mas poderosas y responsables se encuentren ellas mismas integradas en el sistema de valores de la cultura en cuestión”  (De León y otros; 1993, p. 51). Esta tendencia lejos de implicar un difuminar de los roles sexuales, acentúa su complementariedad ya que el papel de la madre se profesionaliza y el del padre  no se queda en el mero sustento económico. 

 La familia nuclear como  un subsistema diferenciado de la sociedad ha sufrido grandes trasformaciones en su estructura ya que ha habido apariciones de nuevas formas de hogar y de convivencia, la cual a su vez es distinta entre poblaciones según nivel socio-económico, de ahí que cada familia pueda tener un estilo particular de vida.

 Por su parte la  concepción interpretativa está de acuerdo en lo sustancial con esta visión de cambio en la familia. Su énfasis principal está dado por la comprensión de la familia como un conjunto de construcciones simbólicas, susceptibles de interpretación ya que se desenvuelven en un lenguaje que da a la familia un carácter diverso por la diferencia en los  contextos en los que se puede desarrollar.

Finalmente la concepción sistémica -en la cual se basan todas las investigaciones de las que daremos cuenta-, se mueve en la recursión entre la estructura y el contexto, es decir, que parte de una comprensión ecológica, donde hay diversos niveles de significación, interacciones variadas y múltiples, sin desconocer la estructura de la familia.  La comprensión que hace de la familia se basa en el ciclo vital, y los recursos con los que cuenta para vivir así como las etapas por las que atraviesan.

El Concepto de Familia Desde la Concepción  Sistémica 

Como vemos, son variados los acercamientos que tienden a comprender la familia como un sistema cargado de toda una gama de particularidades dignas de observación en cualquier enfoque terapéutico que la comprometa. Para enfatizar ésta apreciación desde el enfoqué sistémico en psicología resaltamos las apreciaciones de Ángela Hernández (1998): 

En la aproximación sistémica, la familia se concibe como un todo diferente a la suma de las individualidades de sus miembros, cuya dinámica se basa en mecanismos propios y diferentes a la que explican la del sujeto aislado (…) la familia es un sistema en la medida que esta construida por una red de relaciones; es natural, porque responde a necesidades biológicas  y psicológicas inherentes a la supervivencia humana; y tiene características propias, en cuanto a que no hay ninguna otra instancia social que hasta ahora haya logrado remplazarla como fuente de satisfacción de las necesidades psicoafectivas tempranas de todo ser humano. (p, 26) 

Es precisamente esta relación con la supervivencia humana la que nos invita a adentrarnos en otros conceptos claves para la terapia sistémica como es el de ciclo vital.
Concepto de Ciclo Vital

La familia es un sistema abierto, compuesto de elementos humanos que forman una unidad funcional, regida por normas propias, con una historia propia e irrepetible y en constante evolución. La familia debe responder a cambios internos y externos para poder encarar nuevas circunstancias sin perder la continuidad. Por eso una familia se transforma con el correr del tiempo adaptándose y reestructurándose para poder seguir funcionando. 

La psicología de la sincronía a través del tiempo, es la psicología del ciclo vital o ciclo de la vida, perspectiva que permite ver a la familia como una unidad en evolución y la encuadra en un desarrollo espacio–temporal a través de la individualización de determinadas fases evolutivas previsibles. El proceso evolutivo que cumple la familia en el curso de los años o su ciclo vital a través del pasaje de una fase a otra, se considera un proceso de reestructuración continua del tejido de las relaciones entre sus miembros. La familia por tanto tiene un pasado, un presente y una perspectiva futura, se inserta así en un flujo temporal muy rico que entre otras cosas, parece ser puntuado y continuamente trasformado por los nacimientos, muertes, crecimientos, entradas y salidas de los miembros del sistema familiar. Este arco temporal en el cual se mueve una familia, en realidad no está limitado ni definido, pero se extiende difuminándose desde un pasado de dos o más generaciones atrás, hacia un futuro rico de nuevas expectativas con las generaciones sucesivas.

La familia es un sistema abierto, compuesto de elementos humanos que forman una unidad funcional, regida por normas propias, con una historia propia e irrepetible y en constante evolución. La familia debe responder a cambios internos y externos para poder encarar nuevas circunstancias sin perder la continuidad. Por eso una familia se transforma con el correr del tiempo adaptándose y reestructurándose para poder seguir funcionando. 

Cada época lleva  el nombre del principal cambio de segundo orden que se evoca en ella, aunque en general se diferencian dos tipos de eventos que hincan las transformaciones: los eventos normativos, que ocurren  en la gran mayoría  de las familias en relación directa con las  funciones de crianza y procreación , como son el matrimonio, el nacimiento del primer hijo, la entradas del hijo a la escuela, la adolescencia, la edad  adulta, la jubilación, la vejez y la muerte; y los eventos no normativos  que pueden ocurrir con frecuencia, pero  no universalmente y que modifican  el momento normativo  de la unidad familiar, están mediados por conflictos, enfermedad, circunstancias  extrínsecas o combinaciones de todas ellas, como separación conyugal, abortos , enfermedad crónica, cambios  en el status económico o catástrofes  naturales. 

 Por decirlo con Minuchin (1998), hay periodos de equilibrio y adaptación, caracterizados por el dominio de funciones y capacidades apropiadas y también se dan periodos de desequilibrio. Estos últimos provocan un salto hacia un nuevo y más complejo estadio en el cual se desarrollan nuevas funciones y nuevas capacidades. 

Ángela Hernández (1998) refiere que “las crisis tienen un significado positivo, crisis indica, en  efecto separación, decisión, elección; esto significa que la familia se separa de un estado precedente (el adolescente pierde la infancia, pero también los padres se separan de un hijo pequeño) y todavía no ha adquirido plenamente comportamientos y modalidades de relación adecuadas para el evento. Podría pensarse que los eventos evolutivos de una generación causan los de la otra, es decir, la generatividad de los adultos causaría la gestación de hijos y la adolescencia de los hijos, o la tormenta en la vida de los padres. Esto se traduciría en una relación de reciprocidad y de complementariedad entre generaciones, donde los ciclos de vida de los individuos son los hilos con lo que se teje el contexto familiar, el cual a su vez le da forma a los cambios del curso de la vida individual.” (p. 45)

Los cambios resultantes de una situación de estrés familiar son extremadamente complejos y variados. A partir de dichos eventos algunas familias pasan por un periodo transitorio de desorganización, otros mejoran su funcionamiento, otras lo empeoran, algunas no experimentan mayores cambios y en otras esos patrones de respuestas varían según el momento evolutivo.

Las familias que tienden a movilizar sus recursos rápidamente para enfrentar el estrés, en lugar de esperar, afrontan los eventos de manera más efectiva,  diferentes tipos de estresantes requieren diferentes estrategias de funcionamiento, no todos los eventos estresantes afectan de la misma manera el sentido evolutivo de la familia como sistema.

Esto,  nos lleva a pensar cómo las familias con un miembro diagnosticado con PC, pueden, desde sus propios recursos y capacidades movilizarse llegando a reorganizar su vida; superando y aceptando este nuevo miembro, que en determinado momento puede requerir de mayor atención en el sistema, sin que esto sea un obstáculo para el desarrollo evolutivo del sistema familiar y en la manera como se movilicen dichos recursos hacia el ambiente terapéutico, en este caso la hipoterapia. Se puede entonces, lograr una formación de vínculos fuertes dentro de los diferentes sistemas, desde una mirada ecológica.

A continuación se exponen una serie de trabajos realizados, que tienden hacia una aproximación a experiencias investigativas relacionadas con problemas de PC, desde la perspectiva lineal y la perspectiva relacional: 

Estrés de la Familia Colombiana, tensiones típicas y estratégicas de afrontamiento

 Este es un trabajo  publicado por Ángela Hernández Córdoba 1991, para la Universidad Santo Tomas, en donde se pretende ampliar el conocimiento sobre la estructura y la dinámica interacciónal de la familia urbana en Colombia, identificando y comparando las características interacciónales de los diversos tipos de familia descritos a partir de sus condiciones socio-demográficas.
En este trabajo se presenta en primera instancia las principales teorías e investigaciones realizadas sobre estrés familiar e individual, con el objeto de tener suficientes elementos conceptuales para interpretar los hallazgos y las observaciones del funcionamiento de las familias colombianas. Si bien no se desconoce las circunstancias de la realidad, se pretende analizar el proceso interacciónal que se presenta dentro de la familia y entre ella y su entorno, con base en una visión fundamentalmente sistémica del funcionamiento familiar.

 La investigación  plantea que los aspectos del funcionamiento familiar involucrados tocan directamente con el estilo familiar de resolución de problemas, asociado con el intercambio afectivo y con las diferencias atribuibles al estadio de desarrollo y a las condiciones socioculturales del contexto. En relación con nuestra tesis, el aporte que genera es cómo desde una lectura más amplia, en donde el nivel de cohesión y adaptación que una familia tiene ante una problemática determinada (en este caso la parálisis cerebral) y los factores que determinan ciertas  formas de adaptación alrededor del individuo; la investigación es un antecedente y a la vez nos presenta de alguna manera una similitud frente a la forma cómo las familias se adaptan y organizan frente a la discapacidad de acuerdo al ciclo de vida en el que se encuentran.

Finalmente, desde del punto de vista conceptual es importante subrayar la ubicación del estrés como un fenómeno complejo, ligado y asimilable al de la adaptación. Con respecto a la aplicación de los hallazgos puede decirse que es necesario tanto a nivel de la clínica, como de la prevención, revisar la condición patologizante de eventos familiares como la adolescencia de los hijos, la misma paternidad, o las dificultades comunicacionales, pues lo que han demostrado, este y los demás estudios citados, es que todos esos son hechos inherentes a la vida familiar, para cuyo afrontamiento la mayoría de las familias tienen elementos y alternativas. Queda claro entonces, que toda ayuda terapéutica debe orientarse definitivamente al desarrollo de los recursos, al mejoramiento de los patrones y a la movilización de las estructuras en función del desarrollo evolutivo natural de la familia y de sus miembros como órganos vivos, y sobre todo, al mantenimiento de un marco referencial que valorice el equilibrio entre la autonomía individual y la cohesión familiar, la autoestima de los miembros, el orgullo por pertenecer a esas familias, la respuesta activa a los problemas, la participación y el intercambio abierto con la comunidad y la  confianza en los propios recursos para manejar las dificultades. 

 Limitaciones Físicas, tramas relacionales y rehabilitación 

Esta investigación realizada en 1990, nos da una visión clara acerca de entorno relacional de los niños con PC, es la llevada a cabo por Ana Maria Sorrentino quien se dedico a estudiar las deficiencias físicas derivadas de una enfermedad física,  y para ello recoge de su experiencia clínica ejemplos para develar los juegos relacionales en los que esta inmersa la familia del miembro afectado. Para Sorrentino (1990) “la deficiencia es una desventaja que impide al sujeto portador desempeñar el rol y satisfacer las expectativas correspondientes a sus sexo, a su edad y a su condición social dentro del grupo de pertenecía.”  (p.15).

La  experiencia de descrita por Sorrentino (1990) se ha desarrollado en un centro que presta servicio ambulatorio, diurno y donde se internan sujetos de edad evolutiva  afectados por patologías diversas.  Ella refiere que la lesión y deficiencia física o psíquica  es “soportada como agresión del destino y por lo tanto acompañado de intenso sentimientos de rechazo y rebelión. Esa percepción de singularidad es rápidamente asumida como propia por el disminuido, que se encuentra viviendo así como indeseable una parte de si mismo, por cuanto ella parece como no deseada por aquellos a quienes ama” (p.16).

Basada en el enfoque sistémico, parte por decir que cada elemento se entiende con respecto a la interacción de los demás, utilizando la metáfora del juego llama juego familiar: “al conjunto de reglas y jugadas con la cuales cada miembro de la familia influye en el comportamiento de los restantes y es influido por ellos.” (Sorrentino, 1990, p.49).  Incluso, parte del juego es el pedido de consulta terapéuticas o de rehabilitación y del que se nos invita a hacer parte.

Según la autora, los mitos y creencias sociales son las responsables de la percepción acerca de la discapacidad del paciente y su familia, el disminuido es visto como una persona problemática, como una carga o un “fastidio”, hasta el punto de parecer extraño y diferente. Por tanto, la vida de este individuo y su familia se ve invadida por la rehabilitación, dado que esta rehabilitación también tiene gran significación dentro del sistema familiar.

Tomando en cuenta que la familia es el centro de esta investigación, la autora antes citada la define como “una unidad de cooperación, basada en la convivencia, que tiene  por objeto garantizar a sus miembros el desarrollo  y la supervivencia física  y socioeconómica, la estabilidad emocional y la protección en los momentos difíciles” (Sorrentino, 1990, p.46). 
De ahí que las formas en que estos sistemas se estructuran en la búsqueda de un equilibrio que satisfaga sus deseos, necesidades y expectativas, varían según las circunstancias que se vivan, y si una circunstancia es la de una “anomalía grave” en un miembro de la familia, el sistema difícilmente puede continuar con el juego y las reglas acostumbradas qué mantengan el equilibrio. La deficiencia física se presenta como un hecho excepcional que amenaza la compleja organización de relaciones familiares

El llamado hándicap se refiere a la limitación física que sin duda, dice Sorrentino, es desagradable  debido a las adaptaciones a que este niño tiene que estar sometido tanto física  como socialmente que desafortunadamente nunca son del todo eficaces.  El hecho de ser “desadaptado” es ser asignado en un “papel de perdedor”, Sorrentino estudió “¿Cuáles son las estrategias de estas personas para obtener alguna victoria? ¿Qué posición puede asignarse a si mismo un individuo en la red de relaciones fundamentales cuando advierte que su madre lo mira con compasión y pena, en tanto que mira con complacencia y orgullo a sus otros hijos”. (Sorrentino, 1990, p.71-73). 

Ella concluye que la sociedad considera a esta clase de personas diminuidas, como si estuvieran “fuera de juego”, y eso hace que la única salida sea resignarse a ello, y descubra en el poder de la impotencia, un arma contra la desesperación. 

Entonces, ¿de que se trata este poder de impotencia?.  Sorrentino en su estudio ha observado que los niños cuyos padres, al sentirse responsables de su crecimiento y educación, los tratan  de manera permisiva, tienen mayor  demanda de ser atendidos a fin de que se interesen más en su crecimiento. Si no lo logran, recurren a actitudes de ansiedad, reactivas, quejosas e híper dependientes, que resultan perturbadoras. A veces los padres no están disponibles,  entonces,  sus actitudes negativas aumentan llegando a comportamientos patológicos, lo cual “es el punto de arranque de una espiral interactiva de  resultados paradójicos, especialmente en quien menos tendría la posibilidad objetiva de controlar la relación, condicionan sin embargo, la vida de aquellos de quienes depende su propia supervivencia” (Sorrentino, 1990, p.81-82).

“Mas que cualquier otro niño, ellos se sienten el centro del mundo”. Estos típicos comportamientos de egocentrismo caracterizan su comportamiento hasta la adolescencia. Alrededor de este niño se encuentra un mundo de adultos que se ocupan de asistirlo de estimularlo y rehabilitarlo. “El plus de atención que el niño recibe no es un tributo a su persona, sino un deber impuesto por la deficiencia y por las reglas culturales” (Sorrentino, 1990, p. 84). La patología por tanto, tiene un efecto de poder; exhibiendo su desventaja permite obtener compensaciones afectivas extraordinarias. Pasado el tiempo las posibilidades de rehabilitación se reducen a los “comportamientos psicopatológicos que sustituyen las anteriores necesidades rehabilitativas, en el intento de recuperar una centralidad perdida” (Sorrentino,  1990, p.85), pues la familia se está ocupando de otras prioridades, los otros hijos, los espacios de pareja antes olvidados o puestos en segundo plano.

Es en la conciencia del adolescente cuando este se da cuenta que los padres exigen mas autonomía pero a la vez siguen siendo sobre protectores: “ahora que has crecido, se un niño mas bueno y menos exigente”; se puede dar cuenta de la funcionalidad que ha tenido al formase alianzas de alguno de los conyugues con el hijo para con el otro conyugue, y por ende expresará su rencor en forma encubierta, escudándose en la patología. El rehabilitador puede  asesorar para que la actitud  de los padres se dirija a que el hijo disminuido alcance cierta autonomía  que lo haga aceptable en su rol de adulto: “ya que has dejado de ser un niño, ocúpate mas de ti mismo y, espera menos de nosotros”.
Sorrentino también habla acerca del procesos de rehabilitación el cual se refiere a la “compleja organización que, en un centro privado, un hospital o un servicio oficial, se ocupa del diagnostico, el tratamiento, el pronostico y las secuelas de enfermedades o malformaciones congénitas  que derivan de la deficiencia cerebral. Esta organización es una red de relaciones, competencias y servicios que comparten la finalidad de rehabilitar en los usuarios las funciones afectadas”  (Sorrentino, 1990, p. 88).

Sorrentino se ha ocupado de este tema por el sentido significativo que este proceso tiene para el individuo y la familia, ella dice que la rehabilitación requiere la participación de varios profesionales. El personal de rehabilitación puede estar compuesto por (pediatra, fisiatra, foníatra, neurólogo, neuropsiquiatra, neurocirujano, ortopedista, sociólogo”, por tanto la integración de servicio, competencia y experiencia se hacen indispensables. 

Después se fijan los objetivos a mediano y largo plazo para combatir la angustia al ver al niño como totalmente negativo y el optimismo al ignorar la problemática existente. Se tendrá en cuenta, también, respetar las partes sanas de la totalidad del paciente, es decir que no es necesario centrarse en el déficit sino en los aspectos positivos. El proyecto a elaborar deberá tener en cuenta también que grado de perturbación puede tolerar su equilibrio familiar sin afectar el tipo de organización que eligieron para si mismos y sus hijos. En otras palabras, no debe olvidarse el equilibrio emocional de esta familia, porque de lo contrario la acción estaría dirigida al individuo aislado y esa no es la intención. “El consultor deberá ayudar a la familia a integrar en su núcleo a las personas que acudan a colaborar de modo que su presencia no perturbe las relaciones internas.” (Sorrentino, 1990, p. 95).

Estas estrategias y la estructura del proyecto suelen presentar sus obstáculos. En el equipo de rehabilitación y entre los  dos sistemas, no funcionan a la “perfección”.  Las perturbaciones que pueden afectar a sistemas en las organizaciones y en las familias  genera juegos  triangulares  “donde la persona perteneciente a una generación (cónyuge) forma una colación (dos personas unidas en contra de un tercero), con una persona de otra generación (hijo), en contra de su propio par (conyugue)” (Sorrentino, 1990, p. 107).  Se puede decir, tomando la investigación de los juegos sicóticos de Palazzoli, que la presencia de estas coaliciones compromete la funcionalidad de las organizaciones. Como en los juegos sicóticos, las instigación (provocar o inducir a alguien a que haga algo) contra una persona, afecta a quien la acepta y quien la sufre. Hablamos de estos triángulos perversos para hacer hincapié en que  los miembros del equipo de rehabilitación también pueden formar parte de estos triángulos que afectan el proyecto que se plantee.

Las coaliciones se pueden dar en el sistema de rehabilitación en contra de un colega  o contra los miembros de un órgano directivo, así como se pueden dar coaliciones  entre rehabilitador y progenitor al escoger una relación preferencial,  “quien se ocupa del niño disminuido es casi siempre la madre, y el rehabilitador una mujer. Ambas mujeres pueden tener afinidades y necesidades personales que las impulsen a establecer una relación de amistad, o sea igualitaria, desprovista de las connotaciones propias des sus roles” (Sorrentino, 1990, p.110). Por otro lado, el terapeuta al ver en el paciente una víctima puede sentirse tentado a aliarse con él en contra de los padres vistos como “malos”. Así también, el paciente puede verse involucrado entre dos profesionales en conflicto, “con comportamientos seductores, con demostraciones de afecto e interés profesional, (…) para hacerlo quedar mal frente a los parientes del niño o frente a sus superiores. (Sorrentino, 1990, p.112).

Caer en este tipo de trampas afecta los dos sistemas en interacción así como el proyecto de rehabilitación. Otros terapeutas con poca experiencia podemos aprender de esta gran labor de Sorrentino al evidenciar cómo los triángulos en las relaciones no solo se dan en la familia sino en las organizaciones profesionales. Es cierto, somos personas con sentimientos que no podemos negar, pero podemos como terapeutas lograr una rehabilitación o intervención mas eficaz si tenemos cuidado y pensamos en las consecuencias de las coaliciones que pretendemos formar, ojala seamos concientes de ello.

En contraste con el paradigma sistémico, la autora llama la atención sobre cómo el hecho de existir un miembro con limitaciones hace que las familias se organicen de determinadas maneras que involucra la relación de los conyugues y con los otros hermanos y como la posición de ser “desadaptado”  llama la urgencia de recibir mas cuidado, permitiendo un estancamiento en el ciclo vital al considerarlo aun un niño que no puede valerse por si mismo. Sin embargo, los vínculos con la persona “discapacitada” son variados y depende de las relaciones que se establezcan dentro y fuera del sistema familiar, así como de los significados que atribuyan a su propia historia como tal y el  cómo esta historia que se dio el permiso de construir identidades, es puesta en juego para establecer relaciones con el otro.

Investigación-intervención sobre la interpretación entre mitos, ritos y epistemes en la evolución de la dinámica vincular familia-niño con autismo-institución

Luis Gabriel Colorado Quevedo  (2007), de la Maestría en Psicología Clínica y de Familia de la Universidad Santo Tomas,  mostro en la investigación como se interpretan los mitos, ritos y epistemes en la evolución de la dinámica que se construye entre la familia, el niño designado como autista y la institución especializada. 

La investigación toma como referencia teórica, el planteamiento de Mara Selvini y su equipo (1990) en donde se plantea  una propuesta para comprender y modificar los procesos interacciónales de las familias a las que pertenecía un integrante que estaba diagnosticado o nombrado con algún sinónimo de trastorno mental grave. Dentro de estas denominaciones se abarcaron muchos trastornos diferentes entre ellos el autismo. Como resultado de su investigación han ofrecido una visión panorámica y un mapa llamado el juego psicótico. Concepto que debe  ser entendido como una metáfora  de aquella dinámica familiar en que se afianza la sintomatología  del autismo y posiblemente adquiere funcionalidad interaccional  (en la organización familiar); mas no, según Abreo (1995) como un juego que promueve su desarrollo en términos de origen como tal.

La investigación muestra la necesidad de apoyo del rol materno, abriendo la puerta al dilema de cómo afrontar la red que apoya incluyendo al padre y a la familia extensa. El reposicionamiento de la madre transita desde su frágil lugar  de necesitar ayuda, de ser ayudada hacia un lugar del yo puedo. La institución facilita el apoyo de recursos y estrategias a la familia para permitir este transito, principalmente a través de programas de  capacitación. 

También se destaca como el posicionamiento de la madre en la relación con su hijo permite un avance del niño, lo cual indica que es un elemento importante a ser manejado en el proceso terapéutico. Pero también se plantea como critico el posicionamiento del padre con relacione al niño como una forma de contactarse con la madre, casi la relación parental (padre-hijo) es la base para la conyugalidad. Es la relacione del padre con el hijo lo que define el tipo de conyugalidad. En este sentido el ajuste de las expectativas en cuanto a la relación padre-hijo es el punto clave para medir la tensiono conyugal. La posición de la madre requiere de un respaldo en el cuidado del niño por parte de la red, de forma clara el padre es fundamental, incluso si no puede realizar un respaldo efectivo al hacerse cargo del niño. Para la made llega a  ser suficiente que el padre apoye las desiciones que ella tome y muestre interés  preguntando acerca del niño y sin lugar a dudas cualquier intento de apoyarla de forma directa en el cuidado del niño tal como llevarlo a las terapias o cuidarlo en casa es bienvenido.

Para el padre la expectativa esta planteada básicamente en brindar el sustento instrumental. Más allá esta la expectativa del respaldo a la madre en su posición, pero este respaldo es negociado en  su relación de acuerdo a su capacidad para asumir este reconocimiento. También  se logra observar una búsqueda por parte de terapeutas y padres de reafirmar su rol de una forma indirecta en otros vínculos y manejando la tensión de mantener la expectativa de verse reconocidos por el niño. 

Cuando el reconocimiento principal del rol esta limitado al instituto se corre el riesgo de que la autonomías del niño pueda llegar a amenazar los vínculos mantenidos por la familia en torno al instituto. El vínculo de la familia con la institución esta mantenido ademas de las relaciones de apoyo educativo y de formación terapéutica, como un lugar donde se encuentra el reconocimiento como madre que no se logra a través de la relación directa con el niño. 

El instituto respeta  los límites de los subsistemas terapéuticos y de los acuerdos que la familia y el terapeuta estén dispuestos a sumir en el contexto informal. Los rituales que emergen son aleatorios entre los subsistemas familia y terapeutas y se van ampliando y complejizado sobre todo con el nivel de antigüedad tanto de terapeuta como de la familia en la institución.  Se destaca ademas, el reconocimiento que se realiza por parte de las familias al avance que realizan los niños y ellos mismos dentro de la institución.

En esta investigación  se plantea de forma directa como se movilizan las familias frente al nacimiento de un hijo con discapacidad, y en  especial como la conyugalidad esta dada en funciona del bienestar del hijo con autismo, y como el papel del esposo es dada por   la relación que tenga el padre con su hijo. La necesidad de apoyo del rol materno y el reposicionamiento de los diferentes roles dentro del sistema familiar.

 También la investigación muestra   como el apoyo educativo y terapéutico que se pueda dar a las familias desde la institución  es cabal en el proceso de habilitación no solo del  niño autista sino también en la manera como los otros miembros de la familia se organizan, participan y son reconocidos en el proceso en un contexto de respeto y colaboración con las propias dinámicas internas con las familias.

Psiquiatría Infantil,  el Niño, la Familia y la Sociedad.

Francisco Cobos (1980), desde la influencia de la psiquiatría norteamericana cuyo trasfondo conceptual es el neopsicoanálisis, plantea en su libro de Psiquiatría Infantil, un estudio acerca de los  trastornos psicopatológicos, y la manera cómo las familias se relacionan o se organizan frente a estas problemáticas. La población en la que hace énfasis son niños de la edad temprana, preescolar y tardía con trastornos de la psicopatología general en los contextos socioculturales de habla española. 

Así pues, Cobos resalta la importancia de la Díada Primitiva (madre–hijo) como elemento formativo de la familia, “los individuos buscan y hallan gratificación en aquellas situaciones que han sido ventajosas para la sobrevivencia de la especie, las que corresponden al principio del placer”(…) “ la necesidad que los individuos tienen de la organización familiar nuclear hace que el ajuste a ella de cada uno de sus miembros genere una serie de conflictos, que constituyen elementos importantes en el desarrollo psíquico del individuo. De ellos depende en gran medida a la salud o la enfermedad mental de cada uno de los integrantes del grupo familiar. (Cobos, p. 116).

Un concepto que queremos retomar es el de Mahler citado por Cobos en el mismo texto anterior, quien describe la  pseudo imbecilidad donde el deseo y necesidad que el paciente tiene de retener modos infantiles, de obtener gratificación, impide de manera casi total el paso a estadios mas avanzados del desarrollo. Este concepto se relaciona en cómo las patologías juegan un papel importante en las relaciones que se establecen familiar y socialmente que de una u otra forma comunican y expresan necesidades, carencias, pero que también representan recursos que mantienen la estabilidad de un sistema.  Todo esto nos invita a pensar en cómo redefinir las lecturas lineales que se dan y donde si bien se propone una terapia familia en los tratamientos, la familia representa un núcleo que causa comportamientos en los individuos que la componen y viceversa.
En las situaciones latinoamericanas, la posibilidad de la existencia de numerosos tipos familiares complica enormemente el paisaje social. Dada la extrema movilidad social de tales condiciones, la posibilidad de que un tipo de estructura familiar tenga que variar para adaptarse a las  circunstancias del cambio, es muy grande lo que puede llevar a trastornos de la función familiar.

Se puede observar cómo la lógica a nivel lineal de lo que causa y el efecto de las estructuras que llevan a familias disfuncionales caracteriza esta investigación. Incluso los tratamientos a nivel familiar, se supone deben partir de un diagnostico para condicionar el tipo de terapia mas indicada. En contraste con el paradigma sistémico, los tratamientos a nivel relacional y el diagnóstico desde su valor descriptivo nos sirve como lo menciona Sorrentino para dar significado a cada palabra, sentimiento y acción en un bucle para encontrar certezas que cada familia nomina como válidas para funcionar de otra manera.

El estudio alrededor de la psiquiatría es un antecedente importante en la medida que ha hecho lecturas que desde la postura sistémica es posible redefinir -así como desde el proyecto que proponemos- las familias y las instituciones entran a formar parte de las problemáticas que se definen en este caso como “ parálisis cerebral ” y de esta manera la idea de “familia nociva” desaparece y empiezan a configurarse otros discursos alrededor de lo psicopatológico donde lo dicho y lo no dicho cobra sentido.

Un tema en el que se quiere enfatizar desde lo que sugiere Cobos es que desde el punto de vista familiar, los problemas representan realidades con los cuales los terapeutas se enfrentan a menudo. Uno de los problemas mas frecuentes tiene que ver con el reconocimiento de que el niño, realmente tiene una dificultad. El proceso de aceptación por parte de los padres parece seguir un patrón más o menos regular, sea que el proceso haya durado años  o que se establezca en poco tiempo. 

Desde el punto de vista puramente emocional se debe tener en cuenta que el reconocimiento de la parálisis produce en los padres un shock profundo, ya que ello representa un trauma serio a su propia auto-estimación y a su sentido de integridad psicológica. Esto genera un proceso equivalente a la pérdida del objeto libidinal, con las consiguientes etapas típicas del duelo descritas por Bowbly (1980). El periodo de ira es aquí muy importante ya que ordinariamente ésta se dirige hacia él o la profesional que tiene a su cargo el caso. Si este se halla ignorante del proceso, puede reaccionar como si la ira de los padres fuese una cosa real dirigida personalmente hacia él. Por otra parte, el reconocimiento de esta ira como un síntoma del proceso que esta sucediendo ayuda a que éste continué su marcha normal y llegue más prontamente a su solución final. Se debe recalcar una vez más que el profesional  no debe atenuar, disminuir o erradicar el proceso de duelo, cuyo desarrollo es absolutamente necesario si se desea obtener una aceptación de la realidad de la parálisis cerebral.

Con frecuencia, parte de la ira se orienta hacia el niño mismo. Esta es la causa básica de la sobreprotección que ordinariamente los padres dirigen al niño, una vez que se ha hecho el diagnóstico de parálisis cerebral. El reconocimiento de este hecho puede facilitar la atenuación de la ira y por ende promover la desaparición de la sobreprotección.

Los padres experimentan también con frecuencia intensos sentimientos de culpa, relacionados con la fantasía de que posiblemente ellos son responsables del estado del niño. La necesidad de erradicar estos sentimientos los lleva a la búsqueda, a veces insensata, de la causa del problema, como si el conocimiento de esta causa permitiese mágicamente deshacer el hecho. Como se ve, en la constitución de éstas conductas entran un número importante de mecanismos de defensa. Por otra parte,  el reconocimiento autentico, principalmente a nivel emocional, de estos sentimientos de culpa puede abolir la necesidad de tener que pasar a través de estas etapas. La búsqueda de una curación definitiva, caracterizada por la necesidad que los padres sienten de llevar al niño a incontables médicos, pseudos-médicos, curanderos, etc.; obedece a estos mismos mecanismos.

Cuando el proceso de duelo ha tenido el proceso normal, se hace finalmente posible para los padres aceptar genuinamente la realidad de la situación. Esto pone de presente la necesidad de que el proceso no sea detenido sino más bien acelerado, ya que su detención  puede resultar en el estancamiento a  nivel de cualquiera de las etapas discutidas del funcionamiento psico-familiar. Es obvio que mientras este proceso no se haya cumplido a cabalidad, el tratamiento apropiado del niño es prácticamente imposible, y que este sufrirá las consecuencias de las reacciones no realistas de los padres hacia el problema.

En la relación con la sobre protección se debe mencionar que además del mecanismo anteriormente explicado (maniobra defensiva para ocultar la hostilidad hacia el niño) existen otros mecanismos capaces de activar este tipo de conducta. Por una parte, las características de la parálisis corresponden realmente a una infancia prolongada, lo que tiende a establecer y a perpetuar una relación intrafamiliar altamente dependiente y mutuamente gratificante, muy difícil de abandonar. Por otra parte, es posible que la madre del niño con PC encuentre que es mucho mas fácil, y mucho mas expedito continuar bañando, vistiendo y alimentando al niño que el enseñarle, mediante un proceso penoso y largo, las mismas actividades. 

Esto es particularmente frecuente si las características de la madre son tales que la aceptación  del déficit del niño es imposible para ella. La madre que tiene la capacidad de aceptar el hecho de que el niño tiene que ensuciarse terriblemente  durante el periodo de aprendizaje del uso de la cuchara, hallará que al final tal cosa representa una mayor libertad de acción, no solamente para el niño sino para ella también. 

Un cuadro clínico bastante frecuente es el de la madre que exige del niño mucho más de lo que éste es capaz de hacer. Con gran frecuencia esta maniobra representa exactamente lo opuesto de la sobreprotección  aunque en el fondo puede tener exactamente el mismo significado. De esta manera se produce una verdadera desaceleración del ciclo familiar, cuyos efectos son altamente desintegrantes para la unidad familiar. Vale la pena mencionar que uno de los sectores dinámicos mas influidos por este proceso es el del relacionado con la anticipación de los papeles ya que obviamente los padres no pueden esperar, ser relevados  del cuidado del niño con PC, quien continuará siendo siempre dependiente. 

Cobos también tiene en cuenta los trabajos de B. Farber, los cuales han demostrado la influencia de la incapacidad sobre los hermanos y hermanas. Farber ha puesto de presente que la integración familiar esta basada en la existencia de triadas, cada una compuesta por los dos padres y un hijo. El desarrollo normal de cada uno de los hijos, miembro de una triada, hace que el estado de las triadas sea progresivo y que sus funciones no se sobrepongan unas con otras. La presencia de un incapacitado altera estas condiciones de dos maneras diferentes, en relación con los hermanos. Por una parte, el funcionamiento de la triada de la cual hace parte el niño con PC  es estacionario y por ende no da paso al funcionamiento de las triadas de las cuales los hermanos menores no hacen parte. Por otra parte, la disfunción materna secundaria a la presencia del niño incapacitado hace que el papel materno sea a veces ocupado por otros miembros de la familia, particularmente por aquellos cuya función se halla más cercana a la de una madre, vale decir, las hermanas mayores. Esta distorsión de funciones resulta en dificultades del desarrollo para los individuos participantes y en efectos indeseables para los hermanos del incapacitado.

Concluyendo, los padres, los hermanos y las instituciones educativas se convierten en protagonistas y parte de la gran red que puede generar su capacidad de resiliencia o vulnerabilidad, oscilar entre la sobreprotección o la negligencia genera vínculos únicos en cada familia y se verán movilizados de forma particular según la red social que los acompañe. 

Familia, Enfermedad y Discapacidad.

En ésta investigación realizada por  el psiquiatra J. Rolland (2000) acerca de cómo la familia confronta hechos como enfermedades y discapacidad desde el impacto emocional que ello crea, se hace importante énfasis en cómo la intersección de factores que incluyen la etapa vital en el que se encuentre la familia, las expectativas, los roles que se atribuyen para organizarse, los recursos con los que cuentan para adaptarse a los cambios, las demandas psicosociales, lo que implica considerar que ninguna pauta familiar seria necesariamente patológica o saludable. El autor parte de una visión multigeneracional del ciclo de vida que integra de manera coherente los legados y temas relacionados con la enfermedad a los tres hilos que forman la trama de la enfermedad (ciclo de vida de la enfermedad, del individuo y de la familia) de una manera útil para la evaluación de la situación y la intervención.

De esta manera los sistemas de creencias con que la familia se mueva en términos de participación y el control de la enfermedad o discapacidad serán determinantes en la forma cómo se repartan funciones y cómo se delimiten roles, como lo muestra Rolland: 

Una de las experiencias humanas mas difíciles de aceptar es la enfermedad grave o la discapacidad en los mas jóvenes, el profundo sentimiento de perdida  y de injustita inherente a esta experiencia la hace una de las mas difíciles de aceptar. (Rolland, 2000, p. 267).  

De ahí que la intervención de los profesionales, deben cuidarse de no colocar rótulos que las patologicen, es decir que siguiendo también las ideas de Sorrentino no es necesario centrarse en el déficit sino ver en la familia una fuente de recursos, flexibilidad, fortaleza y de compromiso que tienen las familias frente a eventos estresantes.

En la categorización de las enfermedades crónicas que hace Rolland, la PC, hace parte de las enfermedades incapacitantes, constantes  y graduales. La enfermedad desde sus limitaciones motoras exige en las familias cambios a nivel de lo que él llama ajustes:

No siempre el resultado de una enfermedad es adverso: una familia puede verse fortalecida por la enfermedad y sus demandas. En efecto, los terapeutas familiares han llegado a reconocer que una enfermedad puede estabilizar la estructura de algunas familias, que con frecuencia no funcionan cuando la enfermedad mejora o cambian las exigencias de los roles. (pág. 11) 

Desde los planteamientos de este autor, el ideal de lo que debe ser una familia en términos de funcional o disfuncional no tiene mucho sentido cuando se puede identificar hoy en día la cantidad de estilos familiares que pueden adaptarse con éxito a tales acontecimientos que generan crisis. Dada la urgencia de recurrir a un apoyo social, incluyendo la habilitación,  es necesario comprender el ajuste entre la familia y los profesionales de la salud que pueden tener distintos apreciaciones, expectativas y creencias frente a la salud y como abordar lo que las familias demandan. 

El autor hace mención de cómo el sistema de creencias no sólo de las familias sino de los servicios de atención a los que acude  es importante ya que en el circuito recursivo en que los sistemas se encuentran, lo dicho, lo no dicho afecta  al otro; “los terapeutas deben tener conciencia del modo en que su propia experiencia familiar afecta sus creencias acerca de la salud y de sus interacciones  con las familias” (pág. 347)

En esta experiencia que nos describen estos autores desde el enfoque sistémico,  es importante ver cómo el ser terapeutas implica una responsabilidad interesante ya que estamos inmersos en un sistema del que empezamos a hacer parte. Teniendo en cuenta las redes organizacionales alrededor de la habilitación, la  comunidad científica ha validado otro tipo de contextos organizacionales para efectos de evolución: la terapia asistida con animales en este caso especifico la hipoterapia, definida por algunos como terapia alternativa, al tiempo que otros la miran como una opción inocua y no falta quienes le niegan comprobación científica .En el caso de Latinoamérica, algunas de las Asociaciones afiliadas han venido utilizando el caballo con la población mencionada, dando lugar a la actividad denominada Equinoterapia..


             Gustavo Palomino fundador del Centro de Hipoterapia situado en el municipio de Sopó (Cundinamarca),  comenta que  ubicar la Hipoterapia dentro del campo de las terapias alternativas, es un error pragmático y fuera de contexto. En efecto, las llamadas terapias alternativas se caracterizan por ser planteamientos clínicos o supuestamente clínicos que se apartan de los métodos de la medicina tradicional. De hecho, muchos de sus practicantes justifican su efectividad sobre la ineficacia de la medicina tradicional. Sus procedimientos y protocolos, cuando los hay, difieren sustancialmente de los conocidos por la academia hasta ahora. Hablar de alternativa significa una escogencia entre opciones para una decisión, en nuestro caso sería como decir: a esta patología le hacemos Fisioterapia o Hipoterapia, lo cual no es así, pues se le hace Hipoterapia con las técnicas de Fisioterapia. La Hipoterapia no es alternativa, pues se explica por la medicina tradicional misma, ya que sin ella, no tendría sentido o terminaría en una actividad simplemente recreativa y sin rigor científico.

Es entonces en esta experiencia alrededor de la hipoterapia en la que basaremos la investigación.

En este caso en particular, la terapia con caballos  ha sido utilizada  para  estimular a través de los sistemas propioceptivos en especial músculos, sensibilidad articular, sensibilidad laberinto y órganos sensoriales externos (tacto, oído, olfato), compensando así las deficiencias que el niño tiene.  Como veremos mas adelante el caballo con el ancho adecuado y suavidad de movimiento  puede resultar sumamente ventajoso. Palomino, (2005) manifiesta que la hipoterapia es una terapia COADYUVANTE de la medicina que utiliza el método por EVIDENCIAS para comprobar su eficacia.

La terapia con animales tiene indicios desde los primeros inicios en el siglo XIX a pesar de que los animales eran vistos como maquinas preprogramadas y sin emociones. Con el tiempo, el reconocimiento de las emociones en los animales condujo que a partir de los años 60 se realicen investigaciones de los vínculos entre animales y humanos, validadas en las comunidades científicas. Pero antes de adentrarnos en este encantador tema, revisemos cuál es la noción de vínculo y cómo ello nos lleva a pensar en más que una díada animal–niño para trasportarnos  a un mundo de redes complejas  donde actores diferentes construyen significados diferentes y por ende relaciones que se afectaran unas a otras en un bucle de interacciones infinito.

La noción de vínculo esta relacionado con la forma  como cada sujeto es construido justamente con el otro, dónde ese otro puede ser un humano  o, como en este caso, un animal que se encuentren en el ambiente. En el proyecto Institucional describe el concepto de vínculo como aquello que une o conecta a una persona con otras, consigo misma o con las cosas. Es aquello que asegura una conexión tempore-espacial entre personas físicamente separadas, gracias a los procesos de simbolización que contribuyen a su mantenimiento”. En este caso la experiencia de hipoterapia generara vínculos entre  la familia, la institución, las investigadoras y el niño con parálisis cerebral.

Los padres de estos niños calificados con términos como  disminuidos, lisiados,  discapacitados o impedidos generaran ante ello sentimientos de incertidumbre frente al hecho de aceptar este diagnostico. “Ningún niño es perfecto, lo primero que deben aceptar los padres es el diagnóstico  acerca de la incapacidad del niño para poder empezar el proceso de rehabilitación” (De Villalba, p. 35).  Si, los padres “deben” pero ocurre que se generan sentimientos de culpa hacia ellos mismos y actitudes de descalificación hacia los médicos responsables a los que se tacha de incompetentes. 

Terapia Asistida con Animales: Hipoterapia. 
Según Gustavo Palomino en el artículo “La Hipoterapia, una Alternativa para la Salud” el profesional indicado para lograr ese proceso interdisciplinario e Inter-profesional, es el Psicólogo experto en Terapia Asistida con Animales (TAA).

Lo anterior no significa que debamos olvidar la importancia de la medicina, la etología, la veterinaria y demás ciencias del conocimiento, planteamos que el Psicólogo, en especial el Clínico, es el más apto para lograr la integración del proceso interdisciplinario en los términos ya explicados.

En el articulo “Hipoterapia por Evidencias” Palomino plantea que
”para hacer Hipoterapia se necesita la intervención de profesionales de la salud, seguir los mecanismos de un protocolo y ajustarse a un plan de intervención previamente analizado y aprobado por el equipo profesional. Esto significa que el conocimiento de la medicina, la psicología, la terapéutica general, es lo que marca las directrices”. De la misma manera menciona que  “debe ser así porque estamos interviniendo en un ser humano, en su salud y calidad de vida (…) desconocer esta parte esencial del método, es hacer Equinoterapia improvisada.”
. 

Teniendo en cuenta esto en el contexto de  (La escuela de Carabineros de Sierra Morena en Bogotá), podríamos afirmar que no se esta realizando hipoterapia. El contexto en principio parece ser muy apropiado, están los caballos, las  fisioterapeutas practicantes, los guías de los caballos en el proceso, las familias y los niños. Sin embargo, no existe un equipo sólido de profesionales de  la medicina y la psicología y a pesar de ello los efectos a nivel de la persona con discapacidad y la familia parecen reflejarse. El punto es que en este contexto los vínculos construidos de los profesionales, las familias y el caballo serán diferentes de otros contextos ya que los personajes son mundos distintos, viven y experimentan realidades distintas. En la entrevista realizada al Subintendente José Adhemar Rodríguez (Jefe de Participación Comunitaria) y director del proceso de hipoterapia en Sierra Morena nos habla como él vive esta experiencia, lo que nos llevó a pensar en los mundos que son posibles construir a través de lo que se narra y se acciona.

La hipoterapia  en la institución de la Policía, inició en el Parque Nacional de Bogotá  en el año 2001. Debido a la cantidad de  personas que participó en el programa, se abrió en algunos centros de escuelas de cabineros como Sierra Morena. Un cabo  asume la dirección del programa. Sin embargo, en la aplicación del tratamiento no se cuenta con un plan de intervención anticipado, lo único que tienen en cuenta es clasificar los ejercicios de acuerdo a la discapacidad. Los registros que se llevan y que dan cuenta de los avances en los niños es rol de las fisioterapeutas y de las educadoras especiales practicantes en la institución.

El cabo manifiesta  que no existe una interacción  de parte suya con la familia, “la cuestión es que usted viene aquí toma su equinoterapia y ya”.  Los resultados se ven, los padres dan cuenta de ellos, no obstante, aclara que es un proceso largo que requiere constancia en la familia, manifiesta así mismo, que la hipoterapia es un proceso demorado, repetitivo y que en muchas ocasiones choca con las expectativas que se tiene de los resultados. El cabo acostumbra a realizar una reunión antes de comenzar en la que se pregunta a las familias que esperan, que piensan de la hipoterapia y “se les explica que no esperen que sus hijos a los dos días ya salten y corran”. En relación con los animales, afirma que cada niño tiene su caballo asignado y que siente que ellos le dan un significado a los caballos; desde su propia postura admira a los caballos no se considera un amante de los animales pero sabe el poder que tiene en los cambios a nivel motor y emocional del niño y las familias.

El Dr. Gustavo Palomino nos dice que en Hipoterapia los resultados se programan con anterioridad, pues la técnica nos permite saber qué evidencias ya están plenamente probadas y nosotros vamos simplemente a re-experimentarlas, con la certeza científica de su resultado. Sencillamente la Hipoterapia intenta tener la explicación desde lo clínico, de las diferentes reacciones del jinete con capacidades especiales.  Los efectos que se han develado en investigaciones anteriores a parte de los que pueden ser objetivamente posibles, han trascendido del plano físico, al plano espiritual y emocional, incluso las familias ya han sido incluidas dentro de esta red; sin embargo, la pretensión de mirar los efectos en un todo todavía están matizados desde el interior del individuo y hacia el individuo.

 Según Gustavo Palomino, la hipoterapia es un proceso de construcción de sus intervinientes hacia el conocimiento, de tal forma que el paciente construye modelos nuevos en su psique, en su cuerpo, en su conducta, en su universo. Simultáneamente con la construcción de modelos que hace el co terapeuta para quien cada ejercicio es una sensación diferente y nueva que lo enriquece en su "conocimiento" interior, hace que el paciente cada vez sea mas experto y práctico en su labor. Finalmente, al presentar el terapeuta modelos de conocimiento, está enriqueciendo sus conocimientos por el trabajo dentro del esquema de las diferencias Individuales. Cada jinete interpreta los modelos de acuerdo a su realidad interna y posiblemente el modelo que hoy le produce una realidad, mañana le puede producir otra diferente pero igualmente válida.

El autor nos propone pensar en una redefinición de la enfermedad, entendida como un desequilibrio y desarmonía con la naturaleza, así como un mensaje para el propio paciente.  Debemos hacer que ese menaje llegue a la conciencia del paciente lo más pronto posible, para lo cual tenemos la ayuda del co terapeuta, de tal forma que obtengamos el cambio que se necesita para que la calidad de vida del paciente sea mejor.

Este proceso de modelos es interesante porque se está considerando a cada ser como único y con una realidad diferente a la de los otros y que obviamente enriquece el trabajo profesional desde el punto de vista del “ser particular”. Sin embargo, los efectos del co terapeuta (caballo) y el plano cultural de las familias sólo son considerados hacia el individuo, no se considera una retroalimentación en los efectos de los diferentes personajes de esta red. Nosotras como investigadoras hemos querido trascender a otro plano  que considera el contexto de estos niños no como causa de, no como acompañante de, sino como parte integral del individuo en su totalidad. Entonces ya no sólo el efecto es en el espíritu, y el  cuerpo, sino que también es en el contexto y del contexto en el  individuo. Es esta nuestra jugada en la investigación –intervención. 

En Contraste con la  tesis dentro del proyecto de Vínculos, Redes y Ecología planteamos la Hipoterapia como contexto relacional más que como un proceso de modelos;  ya que los modelos, si bien son una forma interesante de percibir la realidad de cada uno como diferente y única, nos limitan a la visión de analizar y convertirnos en expertos, pues la idea es generar realidades particulares desde las historias, desde los lenguajes, desde las dispociones y desde los significados. Por ello más que analizar nuestras emociones como psicólogas, se trata de comprenderlas y ponerlas en juego como autorreferencia y que nos permita enriquecer el proceso, entonces, mas allá de intuir procesos internos, mentales con la idea de que todo esta adentro, como si todo fuera desconocido, se trata de observar y conversar, de comprender los procesos relacionales de cada individuo desde los significados frente a la experiencia que esta viviendo. 

Como se puede observar, diferentes contextos -sea que se trabaje indiciplinariamente o no y que en algunos se den cuenta del efecto particular en cada individuo y familia o no- hacen que las consecuencias se vivan de forma distinta ya que la conciencia de la red participativa para la recuperación de los pacientes también difiere.

En la monografía  La Hipoterapia como Intervención en la Discapacidad cuya autora es Carmen Mary González (2004), se plantea la Hipoterapia como propuesta dentro de las estrategias terapéuticas en la discapacidad, comprendiendo los procesos cognoscitivos, motrices y relacionados  con la rehabilitación del paciente discapacitado: “la Hipoterapia posibilita una intervención rica en conocimiento y experiencia, lo que hace de ella una valiosa alternativa terapéutica en la rehabilitación…”. De esta manera se realiza una lectura desde la complejidad donde se menciona que el  contexto terapéutico y la intrincada red de interacciones  participan en el acontecer del sujeto. Cuando se habla de la red interacciónal se hace referencia a las distintas áreas de la salud  y los principios terapéuticas del caballo así como la vinculación del animal a la terapia, que en la investigación en mención es aplicada a un caso con diagnostico de retardo mental y psicomotor.

El caso se analiza desde lecturas eco-sistémicas que abarcan aspectos neuropsicológicos, dinámica familiar y la interacción entre los terapeutas que participan en el proceso, el cual es visto como contexto para incluir la hipoterapia como estrategia. La justificación del trabajo se enmarca en la descripción y valoración de los procesos funcionales intrínsecos y extrínsecos  del paciente que asume una terapia con caballos y los consecuentes efectos de la rehabilitación. Se percibe al ser humano como un ser complejo y por ende perteneciente a un sistema social  que acciona y moviliza su organización.

Desde este punto de vista, este trabajo se ocupa por introducir de una forma sistemática al conocimiento sobre las conexiones existentes entre discapacidad, la neurociencia y las terapias asistidas con animales desde la perspectiva contextual eco-eto-antropológica para trascender lecturas positivistas de causa-efecto, logrando así que la comunidad profesional de la psicología cuente con textos introductorias que condensen las bases de comprensión para una futura práctica de la hipoterapia desde la mirada compleja y donde la intervención sea una estrategia capaz de potenciar la comprensión múltiple de los procesos mentales del hombre objeto de estudio. 

Finalmente, se llega al planteamiento de una propuesta transparadigmatológica como marco epistémico para la intervención con animales, desde la visión eco-eto-antropológica  para ampliar los niveles de comprensión del posicionamiento en que se han colocado a los animales en los inicios de su vinculación a los ambientes terapéuticos, en una segunda parte se planeta el aporte que hace la hipoterapia a la rehabilitación de las funciones motrices y afectivas del paciente discapacitado, precisando a qué tipo de enfermedades es aplicable. Por último se retoman posturas empíricas sobre la intervención con animales con el fin de generar un encuadre teórico desde las diferentes concepciones que describen la vinculación entre el hombre y el animal, así como su determinación para implicar a los animales en contextos interventivos.

Con este marco, se hace el estudio de intervención aplicado a un caso donde se evidencian las conexiones neuropsicológicas, las posibilidades y las limitaciones de la hipoterapia como ingrediente sustancial de la intervención de la discapacidad. A continuación se refiere la entrevista realizada a Carmen Mary Fernández acerca de su experiencia en el trabajo de hipoterapia en España:

“(…)  En España se realiza un trabajo coordinado a través de un grupo interdisciplinario. Fisioterapeutas, maestros, terapeutas ocupacionales, técnicos en equitación y psicólogos. Las áreas de intervención están claramente definidas: hipoterapia, equitación terapéutica, equitación adaptada volteo terapéutico. El rol de cada profesional se define de acuerdo al tipo de población que atiende y la modalidad interventiva: siendo el contexto de un fisioterapeuta, de un educador, terapeuta ocupacional y/o psicólogo la equitación adaptada y de un monitor en equitación apoyado por un terapeuta la equitación adaptada.

 

También difiere la inclusión de la población en un programa específico, de acuerdo al tipo de discapacidad y su nivel de afectactación: un chico con parálisis cerebral hará parte de un programa de hipoterapia y será dirigido por un médico rehabilitador o fisioterapeuta y apoyado por un pedagogo o un psicólogo (así funcionamos en nuestro centro, no todos los centros funcionan de la misma forma). En el caso de un chico con síndrome de Down o un déficit cognitivo moderado a leve, podría realizar un trabajo en equitación terapéutica al igual que un paciente con diagnóstico de espectro autista, y éste sería direccionado por un pedagogo o un psicólogo y apoyado por un fisioterapeuta; y en el caso de un participante con un grado mayor de funcionalidad-autonomía haría parte de un programa de equitación terapéutica éste lo lideraría un monitor en equitación y le apoyaría el terapeuta más indicado para el tipo de discapacidad: pedagogo, terapeuta ocupacional, psicólogo fisioterapeuta .

Como os daréis cuenta depende la intervención del tipo de objetivos a conseguir y del estado cognitivo, físico y afectivo del participante. El sistema de trabajo se sistematiza y se lleva a cabo en un seguimiento permanente del trabajo así como de los resultados obtenidos, lo cual se cuantifica y se realiza una valoración para efectos de informes clínicos que serán remitidos a los profesionales que ofrecen este tipo de intervención. En este momento nuestro centro está siendo consolidado como prestador de servicios de salud, por ello pretendemos trabajar bajo una metodología cuantitativa aunque sigamos viendo la intervención también desde una postura cualitativa.

 

Así como se realiza un seguimiento exhaustivo de cada participante, sucede lo mismo con los caballos; los cuales son entrenados para el trabajo diariamente, tanto a nivel de doma como a nivel de terapia; se pretende que los caballos puedan participar y resolver demandas tanto a nivel de la hípica como de la terapia. Sin embargo, los caballos de terapia son exclusivos para este tipo de trabajo y su entrenamiento lo dirigimos los terapeutas junto con el técnico en equitación. Por otro lado, los terapeutas recibimos una formación en equitación, dos veces por semana como mínimo, no sólo a nivel de técnica ecuestre sino en manejo, cuidado y entrenamiento de los caballos.

 

Encuentro una diferencia significativa entre el trabajo que se está realizando en Colombia y el que se lleva a cabo aquí en España (sin embargo yo estoy fuera de Colombia desde hace más de 2 años y puede que la información que tenga esté desactualizado), hay que tener presente que Europa lleva más tiempo realizando este tipo de intervenciones y que ello denota mayor preparación y experiencia en el campo; adicionalmente hay países como Alemania, Francia, Italia, el Reino Unido y Estados Unidos que son pioneros y sobretodo, estrictos en cuanto a los contenidos, formación y metodología de trabajo; tanto, que los postgrados están claramente definidos para destinatarios de una profesión u otra. Creo que con esto os hacéis una idea de la situación en Colombia verdad? .

 

En cuanto a las motivaciones, principalmente es apasionamiento por lo que hago tanto por el caballo como por la población con algún tipo de limitación y por supuesto por la equitación y la psicología. Ahora me cuesta concebir la psicología sin un caballo, para mí es una bella "herramienta" valiosa e indispensable tanto para evaluar (conocer al participante), como para intervenir, es un contexto no convencional con el que se cuenta con una serie de herramientas para la intervención y además tanto para el niño-adulto como para el terapeuta se convierte en enriquecedor del trabajo.

 

Las fases de trabajo con un niño con limitaciones físicas, como cognitivas y/o afectivas son casi las mismas: entrevista inicial con los padres; evaluación tanto "pie a tierra" como sobre el caballo del niño; elaboración del programa interventivo (a través de equipo interdisciplinario) en el que se define el área de intervención, el tipo de intervención: tiempo, terreno, duración, ayudas didácticas, material etc., y el caballo; ejecución del programa interventivo; evaluaciones periódicas dadas al interior del equipo como con la familia y resultados; sistematización e informe. Muchos requieren un trabajo articulado de gimnasio para facilitar la extensión, apertura y postura sobre el caballo.

Como os lo decía anteriormente, considero que un aporte claramente definido es el entorno facilitando cualquier tipo de intervención; el vínculo que se establece entre el niño y el caballo, entre el niño y el terapeuta, entre la familia y el equipo, así como con los demás participantes. Por otro lado, el movimiento, la transmisión del calor corporal y el programa interventivo, son herramientas para la obtención de resultados; el niño se encuentra en un estado de motivación y relajación que facilita el aprendizaje y la interiorización de contenidos. Mi trabajo está más definido hacia discapacidad cognitiva y física he tenido menos casos relacionados con temas como trastornos de personalidad o trastornos mentales, entre otros; si he tenido casos con componentes claramente afectivos, sociales o relacionales pero son menos comunes (…)”.

La investigación y la experiencia de Carmen nos abren las puertas para proponer un modelo de investigación–intervención para movilizar las dinámicas familiares del niño diagnosticado con PC desde la experiencia de hipoterapia. El encuadre teórico e introductorio que hacen los investigadores de esta monografía nos es importante desde la redefinición que hacen de la forma de aplicar la terapia asistida con animales proponiendo hacer lecturas desde la complejidad y los espacios relacionales de las personas discapacitadas. Desde la perspectiva de vínculos es importante ahondar en la forma cómo las redes organizacionales y la participación de cada actor en el tratamiento es develada desde los mitos, los ritos y los epistemes, así como cada personaje es movilizado desde su propia autorreferencia, sus emociones  al relacionarse entre si y el cómo esto conlleva a proponer nuevas dinámicas de interacción en las familias cuya expectativa es obtener resultados.

Vínculos  hombre – animal. 

“Si hablas con los animales, ellos hablaran contigo y se conocerán, Si no hablas con

Ellos, no los conocerás, y a lo que no conoces le temes. Lo que uno teme lo destruye” 

Jefe Dan George 

Gustavo Palomino en el articulo “La Hipoterapia una Alternativa para la Salud” nos muestra una interesante reflexión acerca del vínculo hombre–animal remontándonos a los procesos de domesticación. Él hace mención de como la relación humano-animal orquesta nuestra historia consolidando los pilares sobre los cuales nuestro asiento psicológico se ha desarrollado y tiene significado. Esta relación se enmarca en la emoción instrumental del apego, a partir del sentido instintivo de la supervivencia, siendo el animal el "medio" para ello, desde la ingesta hasta el medio de transporte. 

Se cree que los primeros perros lobos seguían a los nómadas, comiéndose los restos y los desperdicios de la caza. Pero en ese amanecer de la historia humana, seguro que esos primeros perros primitivos alertaban a sus compañeros humanos sobre los peligros y que salvaron a más de una vida; seguro que nuestros antepasados aprendieron rápidamente que a cambio de unos pocos restos de carne o de despojos, podían conseguir un sistema de alarma con centinelas de confianza y unos hábiles rastreadores de caza. En este punto es válida la pregunta que hacía Konrad Lorenz, en su libro "Cuando el Hombre Conoció al Perro" (1950), ¿en el proceso de civilización, quien domesticó a quien?.

Con el transcurso del tiempo, la domesticación acentuó más su carácter selectivo enfatizando ciertos rasgos del comportamiento de los animales como la mansedumbre, el apego, la docilidad, así como la agresión y la furia; entonces el hombre se enfrenta a los beneficios de la domesticación como objeto de arte, como deidades, como demostración de lujo y poderío, como objeto de diversión.

Las investigaciones alrededor del vínculo humano–animal se han venido haciendo desde hace algunos años, aproximadamente desde los años 60, a partir del reconocimiento de las emociones en los animales. Eran pocas las personas que reconocían esta clase de sentimientos en los animales, la pauta científica hacía falta para comprobar que era así Fundamentando la ciencia en Descartes, los animales eran considerados maquinas autómatas y preprogramadas, de poco interés para el estudio y menos para pensar en  que ellos tenían emociones, y de tenerlas, inaccesibles en el campo de la investigación. Esto “permitió a los científicos no sólo evitar estudiar oportunamente las experiencias subjetivas de los animales, sino también negar cualquier dolor que pudiera haber infligido a los seres sensibles con los que experimentaban en laboratorio” (Shoen, 2002, p. 33), lo cual lamentablemente, aun no ha desaparecido del todo de la actitud de muchos investigadores.

Los lideres en el estudio del comportamiento animal como el etólogo Konrad Lorenz, consideraban la mayoría de las pautas del comportamiento animal como una forma  de impronta, de reacciones innatas basadas en una programación genética. Los conductistas, que dominaban la jerarquía científica en este tema, pensaban que toda conducta animal se reduce a una serie de pautas fijas de comportamiento basadas en la programación genética, todo lo estudiaban evitando el tema de emociones en los animales,  “lo único que podía  decirse del comportamiento animal, es que no era emocional, y ni siquiera conciente”  (Shoen, 2002, p. 34). 

En “El Origen de las Especies” (1859), Darwin postula un continuo evolutivo de rasgos físicos, mentales y emocionales entre todos los seres vivos, incluidos los humanos. Sin embargo en su libro de 1872: “La Expresión de las Emociones en los Animales y en el Hombre”, Darwin sigue la pista de la continuidad de emociones como el miedo, la aflicción y la lealtad en muchas especies. Teoriza que los animales no humanos si poseen la capacidad de razonar, usar herramientas, imitar comportamientos y recordar acontecimientos.

 Como ya mencionamos, Darwin niega toda diferencia cualitativa entre el hombre y los animales, refiriendo que la gama de capacidades en el hombre ya están presentes en los animales; capacidades como la memoria, la abstracción, el sentido de lo bueno.  Otras opiniones como la del conductista Donald Griffin apoyan el campo emocional de los animales; él fue uno de los descubridores de la eco-localización  de los murciélagos (el sistema sensorial que les permite orientarse y calcular la distancia de lo objetos por el eco de las ondas sonoras que emiten), y planteó la posibilidad de que los animales tuvieran conciencia y sintieran dolor.

Muchos autores de la antigüedad se dedicaron a humanizar al animal, y la psicología darviniana de los animales no es muy diferente de la que les atribuyen con mayor o menor grado la fantasía.  “Michel de Montaigne quién cita el poema de Lucrecia donde dice: que los rebaños sin habla y los animales salvajes con gritos diversos expresan el miedo, el dolor o el placer que sienten” (Cyrulnik, 2004, p.14) 

La hipótesis de Darwin sobre los procesos de pensamiento de los animales era polémica y nada popular entre quienes deseaban conservar la noción de diferencia entre animales y el hombre (antropocentrismo).  Solo hasta hoy, después de muchas décadas sus escritos son comprendidos  por algunos pocos, ya que por otro lado siguen debatiéndose. En la investigación que ha hecho Boris Cyrulnik (2004) se concluye que los animales  no parecen desprovistos de sentido: 

Desde el momento en que el animal responde a un estímulo, elude, por poco que sea, las convicciones del mundo exterior. Se manifiesta un mínimo de sentido que puede presentarse ya como muy elaborado. Pero no se manifiesta como un sentido humano, interpretar bien el dato requiere remitirlo a un mundo animal que no esta regido por el mismo juego de significaciones que el nuestro. Sucede que el receptor en la interacción entre diferentes especies, interpretará el dato en función del propio estado interno “una comunicación ínter subjetiva es entonces posible  materialmente gracias a la producción de un objeto sonoro, fuera de todo aprendizaje, por el simple hecho de la organización de los aparatos  de comunicación.”

Ello explica esa impresionante capacidad de comunicación entre especies diferentes, Cyrulnik  (2005) manifiesta que un niño nunca aprende a hablar el lenguaje de las gaviotas ni de los perros y sin embargo percibe claramente la diferencia entre una gaviota que pide un trozo de jamón y un perro que lo amenaza.” (p. 56) 

Muchos conductistas antes de Donald Griffin, redujeron la conducta animal a una serie de pautas fijas basadas, según ellos, en programación genética, se llego a hablar de “genes egoístas” y “genes altruistas” (…) “Los teóricos del egoísmo genético reconocen la realidad del altruismo en los grupos sociales de los anímales, pero lo explican en términos de genes egoístas que trabajan por su propia supervivencia y reproducción” (Sheldrake: 2001; 116). Es decir que un animal puede entregar su vida por el mayor bien de los genes que comparte con su cría y parientes genéticos.

En términos de genes egoístas no se puede explicar la empatía que puede llegarse a dar entre humanos y animales; es cierto que los animales y las personas tienen genes muy diferentes,  y así como las personas ayudan a los animales, los animales ayudan a estas, pero no a causa de unos genes egoístas compartidos por animal y humanos sino por una vinculación emocional. Los seres humanos crean uniones mas estrechas con las especies que muestran la mayor empatía respecto de ellas: sobre todo los perros, los gatos y los caballos. En las dos ultimas décadas, no eran solo los amantes de los animales quienes se replantearon  el tema de las emociones en los animales, la ciencia también se interesa por este tema. 

Una de las pruebas realizadas de sobre los sentimientos animales es la tomografía por emisión de positrones; en la medida que esta técnica ha sido conocida, se ha empezado a documentar la actividad en diferentes partes del cerebro humano relacionadas con estados emocionales, como la rabia  o el miedo. Ahora se ha comprobado  que  esto también tiene lugar en el cerebro de los animales  cuando experimentan estados similares lo cual “demuestra  que los animales  no solamente experimentan las mismas reacciones emocionales que  los humanos, sino que también tienen una gama de sentimientos completos. (Shoen, 2002, p. 64). 

Gustavo Palomino nos dice que para algunos es anatema hablar de Etología Cognoscitiva, es decir, plantear la hipótesis de un nivel o forma especial de inteligencia animal. Muy pocos pensarán hoy en día que aún somos los "reyes de la naturaleza", sofisma que nos llevó a depredar y violentar el medio ambiente y todo el sistema ecológico de la tierra. A pesar de una percepción negativa de las emociones en los animales, la primera vez que se utilizaron animales domésticos como co-terapeutas que se sepa fue en 1792 en Inglaterra. Fue pionero  el médico William Tuke, quien los empleó para mejorar las condiciones infrahumanas que existían en los manicomios de la época y para enseñar autocontrol a los pacientes. La siguiente ocasión fue en Bethel, un centro para epilépticos fundado en 1867 en Bielefeld, Alemania (todavía hoy existe este protocolo terapéutico). 

El sorprendente  aumento de popularidad  de los animales domésticos, se debe a estudios científicos como del de Stanley Hall que estableció un laboratorio experimental   en 1882. Considerado el fundador de la psicología infantil, decía que la ontogenia se repite en la filogenia, es decir,  que el desarrollo  de un organismo individual, desde embrión o adulto es una replica del desarrollo evolutivo de la especie.  Cuando los niños maduran  reproducen el desarrollo de nuestros antepasados. Según Hall, “los niños deben estar rodeados por animales, igual que lo estaba la humanidad en la fase de cazadores –recolectores de su pasado evolutivo” (Shoen: 2002; 64). Hacia 1944, la Cruz Roja Americana organizó, en el Centro para Convalecientes del Ejército del Aire, en Nueva York, el primer programa que ponía en contacto a los animales con los pacientes.  

No se describió otra experiencia similar hasta los años 60, con el psiquiatra estadounidense Boris Lenvinson y Gingles, quienes  fueron los primeros en demostrar los efectos beneficiosos de tener un animal en su consulta mientras se atendía a un niño. A principios de los años 60, Levinson relató las experiencias vividas junto a su perro Gingles y pacientes introvertidos que perdían todas sus inhibiciones y miedos gracias a la presencia del perro. Gingles hacía de catalizador, favoreciendo la comunicación entre el psiquiatra y los pequeños. "El animal resulta ser algo mágico que estimula al niño", escribió este psicoanalista en un libro de 1969 que reeditó en 1995 la Fundación Purina con el título: Psicoterapia Infantil Asistida por Animales. A continuación se reproduce un texto en el que relata su experiencia en el ámbito terapéutico:

Una mañana temprano, Gingles estaba echado a mis pies en mi despacho mientras yo escribía, cuando sonó el timbre de la puerta. A Gingles no le estaba permitido entrar a la consulta mientras yo atendía a mis pacientes, pero ese día no esperaba ninguna sino hasta varias horas después. El me siguió hasta la puerta donde recibimos a una madre y a su hijo muy alterados. El niño había pasado ya un largo proceso terapéutico sin éxito. Le habían prescrito la hospitalización  A mí, me visitaban para que emitiera mi diagnóstico y decidiera si admitía como paciente al chico, que mostraba síntomas de retraimiento creciente. Mientras yo saludaba a la madre, Gingles corrió hacia el chico y empezó a lamerle. Ante mi sorpresa, el muchacho no se asustó sino que abrazó al perro y comenzó a acariciarlo, la madre intentó separarlos pero le hice señas de que los dejara. Antes del final de la entrevista, el chico expresó su deseo de volver a jugar con el perro. Con unos auspicios tan prometedores comenzó el tratamiento de Jhonny. Durante varias sesiones jugó con el perro, aparentemente ajeno a mi presencia. Sin embargo mantuvimos muchas conversaciones durante las cuales estaba tan absorto con el perro que parecía no escucharme, aunque sus respuestas eran coherentes. Finalmente, parte del afecto que sentía por el perro recayó sobre mí y fui conscientemente incluido en el juego. Lentamente logramos una fuerte compenetración que posibilitó mi trabajo para resolver los problemas del niño. Parte del mérito de la rehabilitación hay que dársela a Gingles, que fue un co terapeuta muy entusiasta.

En 1966, Erling Stordahl, músico ciego, fundó en Noruega el centro Beitostolen,  para la rehabilitación de invidentes y minusválidos. Los perros y caballos intervinieron en el programa para animar a los pacientes a hacer ejercicio. Muchos de ellos aprendieron a esquiar, montar a caballo y a disfrutar de una vida más normal que incluyera una cierta actividad deportiva.

A partir de los 60`s, empiezan a realizarse numerosas investigaciones sobre la influencia de los animales de compañía en la salud humana, y así determinar las razones por las cuales estos son tan importantes para la mayoría de la población y especialmente, en la manera como afecta la salud y el bienestar de las personas. Estos estudios han demostrado los increíbles beneficios que se obtienen de estas relaciones, llegando muchas veces a cambiarle la vida a los seres que padecen de una enfermedad y/o de una discapacidad. 

Desde entonces, se han encontrado beneficios en el aspecto físico (reducción de la presión arterial, fortalecimiento de los músculos, recuperación de los enfermos cardiacos); en el mental (disminuye la ansiedad y el estrés, mejora el estado de ánimo) y en el social (facilita la interacción con otras personas, estimula el diálogo).

En 1995 la doctora Karen Allen de la Universidad de Buffalo, Nueva York -que investiga los efectos fisiológicos de los animales domésticos, efectuó un estudio científico que demostró que las personas con discapacidad que poseían un Perro de servicio desarrollaban mayores niveles de bienestar psicológico, aumento de autoestima y mayor integración en la comunidad. Además de reducir hasta a un 78% las horas de asistencia humana que se requieren para el cuidado de estas personas. A continuación exponemos dos investigaciones, las cuales hacen referencia a la ayuda de los animales en problemas como la hiperactividad y como acompañamiento a personas de tercera edad:

Investigación Científica de un Caso de Hiperactividad y Dificultades en el Aprendizaje 

En esta investigación los terapeutas Isabel Salamá, Felipe Lleras y Angélica Esteban,  plantean como objetivo mejorar la calidad de vida de un niño con problemas de hiperactividad y la de su familia, a través de un programa de psicoterapia asistida con un caballo. La investigación se realiza con un niño varón de 7 años y un mes al que llaman JR.

En la investigación se considera al  caballo como co-terapeuta, las facultades del caballo influirán en la capacidad de los niños para mantener la atención. El problema real de los niños hiperactivos se esboza  ante aquellas situaciones en las que se les exige control de los movimientos y mantenimiento de la atención. 

Los investigadores se plantean las siguientes hipótesis: “Si el niño, en su relación con un caballo, presta atención y concentración, luego se generalizara dicha concentración a otras áreas de su vida, como son los estudios. Si se desarrollan actividades pertinentes del niño en interacción con el caballo en el control del animal y de la impulsividad idiosincrásica del mismo (obediencia del caballo a las órdenes del niño),  mejorará el control de su impulsividad en otras áreas de su vida. Si se consiguen mantener una serie de conductas apropiadas y bajo control durante las sesiones de psicoterapia con caballos, se incrementará la tranquilidad del niño y por tanto se reducirán las conductas inapropiadas, generalizándose en otras áreas. Si se manipulan una serie de enseñanzas imprescindibles para el cuidado y bienestar del niño y el caballo, se fomentará un incremento del aprendizaje, curiosidad y concentración en el mismo” 

Tras dicho período de psicoterapia asistida con caballos, JR. mejoró en todas las áreas descritas y pudo comenzar una vida más normal tanto en su casa en interacción con la familia como en el colegio. Es así como el niño mejora significativamente en las calificaciones escolares obtenidas en las evaluaciones finales del mes de junio en comparación con las del año anterior, disminuye las condiciones de  “desatención”, e  “hiperactividad”, aumentando las conductas categorizadas como “facilitadoras de rendimiento” en el colegio y casa.

Aunque esta investigación no se ocupa de la parálisis cerebral, la incluimos en nuestro estado del arte ya que tiene información acerca de las facultades de los caballos y así mismo la investigación es un antecedente importante  ya que representa la visión objetiva de aplicar un programa de terapia asistida con animales donde si bien se tiene en cuenta el contexto, se lo considera influyente y causa de un efecto en el individuo. Esta investigación nos invita a redefinir la postura adoptada por ellos, para apostar  por cómo el contexto y el individuo interactúan en una totalidad que es imposible desconocer cuando partimos de la existencia de una multiplicidad de realidades y no sólo de una realidad que implica seguir viendo al caballo como un estimulo que genera respuestas en los individuos a nivel comportamental.

Psicoterapia con Animales.
En esta investigación Michell Ruselle Leal plantea como objetivo: demostrar la importancia que tienen los animales de compañía, conocidos como mascotas, en nuestra vida cotidiana, evaluando las características del vínculo anciano-animal, como pueden ser: tipos de vínculo establecidos, repercusiones que genera, actitudes y efectos en las personas de la tercera edad. Creando así, conciencia de los efectos positivos que las mascotas proporcionan en la salud y en la calidad de vida de las personas. 

En la investigación se plantean las siguientes hipótesis: El envejecimiento puede contribuir a que las personas, en especial los adultos mayores, se aíslen, se vuelvan agresivas, sufran de regresiones, se depriman, etc. El tipo de vínculo establecido con un animal podría dar lugar a una mejoría a nivel físico-emocional-social.  

En contraste con el paradigma sistémico, las hipótesis que se plantean así como las explicaciones de un mejoramiento en la calidad de vida de las personas se plantean de forma lineal dando lugar a la incertidumbre, pero desde el ser subjetivo tanto de humanos y animales, y no desde su característica relacional en donde los vínculos, las creencias, los ritos alrededor de ello proporciona cierta particularidad, que de acuerdo con el autor de este trabajo, dependerá de la etapa de la vida o lo que nosotros llamamos ciclo vital. De esta manera la incertidumbre en este estudio se convierte en una limitante ya que  las investigaciones de corte lineal están interesadas en llegar a certezas objetivas. Algunos de los resultados a los que la tesis llego son:

Debido a que la relación de un sujeto con un animal es subjetiva y depende tanto del sujeto, como del animal, poca de la información obtenida se puede generalizar. El impacto de una mascota sobre su dueño, depende de la raza, el temperamento y la especie del animal. La interacción suscitada, dependerá de la etapa de la vida en que se encuentre el sujeto y de que tan involucrado se encuentre con su mascota. 

Sensación de compañía, es lo que reduce el sentimiento de soledad y de desesperación, compromiso con un ser al cual cuidar y proteger y comunicación tanto en el plano verbal como en el no verbal, dando como resultado el incremento de movimientos faciales y corporales, que posibilitan una comunicación mas congruente;  estimulación para ejercitarse, reducción de la ansiedad,  mejoramiento de la salud cardiovascular,   sentimiento de pertenencia y de utilidad.  

Dentro de este tipo de terapias, es muy importante manejar la idea de “juego”, pues gracias a esta idea, el ejercicio se convierte en una diversión y deja de ser un aburrido y difícil “tratamiento”, dando como resultado, un ambiente más sereno, equilibrado y armonioso. El caballo permite conjugar la responsabilidad y el placer, y se convierte en un objeto de deseo de gran valor emocional y terapéutico (Estivill Sara, 1999). 

Los pacientes agradecen la compañía de los animales, están de mejor humor, pasan gran cantidad de tiempo con ellos, y no se estresan ante situaciones de la vida cotidiana. 

Con la presencia de un animal, se ve incrementada la comunicación con otras personas, estimulando con esto la evocación de recuerdos.

Particularmente, los ancianos institucionalizados, son los que están en riesgo de sufrir problemas asociados con la soledad, favoreciendo los efectos del aislamiento debido a déficits sensoriales, desmejoras en el habla y movilidad y alteraciones en los procesos mentales; suelen sentirse emocionalmente perturbados, y una forma de ayudarlos, es cubrir sus necesidades de amor y afecto, y confortarlos.

En una cultura como la nuestra que tiende a aislar a los mayores, las mascotas pueden ser el único aspecto constante del entorno.  Los ancianos pueden apoyarse en ellos y esto los convierte en parte insustituible de la red de apoyo social. Fieles, cariñosas y leales, las mascotas no se preocupan por el éxito social, profesional o económico del dueño.  Por eso cuidarlos, hablarles y tocarlos, puede servir para disminuir el estrés, levantar la moral, la autoestima y las habilidades sociales, aliviar la soledad y la depresión, y reducir la dependencia a los medicamentos. Aparte, constituyen un medio de diversión y recreación. 

Esta tesis nos invita a pensar en cómo los animales desde el espacio que crean cuando “hablamos con ellos” se convierten en una red de apoyo social, y “hablar” se convierte en un ejercicio donde los lenguajes de nuestros compañeros animales y los nuestros se traducen en una  presencia que hace parte del repertorio de relaciones que se pueden construir.

Por lo expuesto, retomamos este trabajo que aunque no esta directamente relacionado con la parálisis cerebral, es un documento en el que poblaciones de ancianos instucionalizados o abandonados por sus familias pueden construir otras opciones de vínculos con el beneficio de los animales. Este trabajo nos da luces sobre las ventajas de tener un animal en la mejora de nuestra calidad de vida. Sin embargo, depende como siempre hemos hecho énfasis, de los significados que los humanos le den a esa compañía y el como desde las historias, las movilizaciones de tristezas, soledad,  patologías o enfermedades se hacen posibles si las redes sociales en que el animal entra a ser parte se configuran para salir de ese rótulo y advertir que existen otras realidades.

En adición a los beneficios que brindan los animales al atender las necesidades individuales de sus dueños, otros estudios científicos han demostrado que poseer un animal de compañía ayuda en la reducción de la presión sanguínea, moderación del estrés, disminución de la sensación de salud y aumento de motivación.

Actualmente, en una gran cantidad de países, se realizan programas de terapia dirigidos a un variado tipo de personas, en los cuales los animales son los elementos catalizadores de los beneficios obtenidos. Programas de visita a centros geriátricos con perros o gatos, donde las personas de edad avanzada comparten un tiempo de disfrute y convivencia con estos, consiguen mejorar sus condiciones mentales y su calidad de vida, así como una disminución de la ansiedad y depresiones, aumento en el bienestar y vitalidad. También se emplean a los animales para programas de terapia con personas marginadas, toxicómanos y presidiarios. 

II.   SISTEMA CONCEPTUAL

Los supuestos  son el resultado de una revisión conceptual de la parálisis cerebral y las implicaciones que un diagnostico tiene en la organización de los sistemas familiares, escolares y de salud. De esta manera nos podemos dar cuenta que los diagnósticos  médicos se centran en  las causas de estos trastornos;  los tratamientos se enfocan en el individuo aislado sometido a efectos de estimulo-respuesta, tratamientos farmacológicos y físicos, buscando la etiología en nociones neurológicas, o de herencia etc. 

El proyecto institucional Vínculos Redes y Ecológica, nos invita a redefinir estas posturas respecto al papel de las patologías mas allá de un rotulo del individuo con deficiencia, lo que se convierte en una emergencia para complejizar las lecturas e intervenciones con los sistemas involucrados, desde la  noción psicológica de vínculo que se ha centrado histórica y fundamentalmente en las relaciones diádicas madre-hijo. 

Los trabajos de John Bowlby sobre el apego afectivo, en los que integró las observaciones de corte etológico y los primeros aportes de la teoría de sistemas, abrieron un paso importante hacia la ampliación del campo de estudio de los vínculos. Posteriormente, terapeutas sistémicos como Murray Bowen, Salvador Minuchin y John Byng-Hall, han conectado la dimensión afectiva y del apego entre los miembros de la familia con diversos aspectos del funcionamiento familiar, del desarrollo y de la psicopatología individual. Partiendo del concepto de le apostamos al hecho de   redefinir no sólo la recuperación de un individuo, sino también  movilizar  todo un contexto social que involucra la cultura de cada personaje. 

Miermont (1993) menciona que un vínculo es aquello que une o conecta a una persona con otras, consigo misma o con las cosas. Es aquello que asegura una conexión tempore-espacial entre personas físicamente separadas, gracias a los procesos de simbolización que contribuyen a su mantenimiento.  Los vínculos se cristalizan a través de diversos modos de comunicación amor, odio, amistad, sexo, altruismo, agresión, rivalidad, juego, manipulación, etc., por esta razón, se  construyen psíquicamente a través del lenguaje, por la relación con el otro y por el acceso del individuo al estatus de sujeto que desea. Así surgen los vínculos virtuales, generadores de imaginarios, de potencialidades y de idealidades. 


El autor también refiere que las relaciones humanas se estructuran a través de tres operadores tempore-espaciales: el ritual, el mito y la espíteme, los cuales describen respectivamente las relaciones, las creencias y el conocimiento como ingredientes en interacción en la constitución de los vínculos, y es a través de estos tres operadores que se analizan las dinámicas relacionales de los actores participantes del programa de hipoterapia. (Auxiliares, profesionales, familias, hijo con PC, animal).


Por otra parte, la visión eco-eto–antropológica en la que se enmarca el proyecto institucional nos remite a pensar en las formas como las familias de estas personas con PC viven el apego, como es que ese vinculo se constituye desde la interacción entre lo biológico y lo histórico. Al conocer el trabajo etológico de Cyrlunik (2005) acerca del apego, se reflexiona  en cómo es que la biología es interpretada desde las fantasías, desde las representaciones cargadas de emociones que una madre o un padre tiene sobre un hijo modificando el estado psicobiológico de este ser y resignificando a  la vez  los roles que como padres e hijos van a desempeñar durante su relación. 


Esto a su vez permite reflexionar en cómo estos estilos de ser padres e hijos se convierten en versiones de lo que es ser una familia; cómo encuentran o no en las terapias, un espacio de funcionalidad adaptativa como parte de los rituales a los que acuden para organizarse en torno a las limitaciones físicas y sociales que puede implicar tener un hijo con PC;  y  el cómo al concebir desde esta perspectiva que el hombre construye su ecosistema y el ecosistema modifica recursivamente su identidad,  ¿es posible hablar de una perdida de esta  identidad al haber un agotamiento de los recursos como lo mencionan algunos autores desde la perspectiva lineal?; o si la identidad se esta ritualizando y renegociando constantemente según las exigencias psicosociales de acuerdo con el momento vital de la familia; y hasta qué punto esto se convierte o no en un problema para las familias, que viabilice la necesidad de  una intervención clínica. 

Nuestra preocupación, es en primer lugar, cómo las investigaciones e intervenciones desde la perspectiva lineal se cierran a posibilidades mas circulares y amplias, en las que el entorno o el ambiente de ese niño, son parte fundamental de su evolución;  pasando de las la causas y consecuencias de su trastorno, hacia la vinculación que se establece entre la persona con PC, la familia y los actores profesionales durante la habilitación física (hipoterapia).

 Las fantasías o representaciones (sistemas de significación) de estas familias en relación con un animal en este caso un Caballo hacen que una palabra, un gesto, las imágenes y las acciones, conformen un vinculo distinto entre estos actores, el que a su vez depende de cuál es esa fantasía que se proyecta sobre un animal; quizá en la mayoría de ocasiones esta fantasía remite a tratar con un animal, si, pero que siente miedo, satisfacción, alegría, afecto, que me mira, me acaricia y me ayuda. Estas representaciones ya definen un contexto único que permite tener en cuenta al animal como otro actor importante dentro de esta red alrededor de la discapacidad.

En segundo lugar, estas redefiniciones  llevan  a reflexionar sobre de qué manera contextos como el investigado en este caso, presentan una organización basada en la suma de las disciplinas aisladas, un chequeo de efectos a nivel individual y unos efectos que si  están dados, no son advertidos ni retroalimentados a nivel relacional.

Dinámicas Relaciónales en Familias con un Hijo Diagnosticado con Parálisis Cerebral.

Para Ángela Hernández (1998) la familia es un sistema abierto, compuesto de elementos humanos que forman una unidad funcional, regida por normas propias, con una historia propia e irrepetible y en constante evolución. La familia debe responder a cambios internos y externos para poder encarar nuevas circunstancias sin perder la continuidad. Por eso una familia se transforma con el correr del tiempo adaptándose y reestructurándose para poder seguir funcionando. 

La perspectiva del ciclo vital permite ver a la familia como una unidad en evolución y la encuadra en un desarrollo espaciotemporal a través de la individualización de determinadas fases evolutivas previsibles. Los cambios resultantes de una situación de estrés familiar son extremadamente complejos y variados. A partir de dichos eventos algunas familias pasan por un periodo transitorio de desorganización, otros mejoran su funcionamiento, otras lo empeoran, algunas no experimentan mayores cambios y en otras esos patrones de respuestas varían según el momento evolutivo.

Pautas organizativas. 

La adaptabilidad (modificación de alianzas, silencio, distanciamiento),  los límites (fronteras generacionales y entre subsistemas, apego excesivo, o desapego, reglas que establecen distintos roles, derechos y obligaciones), la cohesión (proximidad y diferencias individuales). Frente a hechos como una discapacidad, exige del sistema familiar formas de organización que los llevará a construir pautas funcionales prolongando las transiciones normales del ciclo vital. Según Rolland (2000):

No siempre el resultado de una enfermedad es adverso: una familia puede verse fortalecida por la enfermedad y sus demandas. En efecto, los terapeutas familiares han llegado a reconocer que una enfermedad puede estabilizar la estructura de algunas familias, que con frecuencia no funcionan cuando la enfermedad mejora o cambian las exigencias de los roles. 

Esto redefine el hecho de hablar de familias nocivas, o de disfuncionalidad vs. funcionalidad.

Sorrentino (1996) quien ha hecho un trabajo de investigación frente a los juegos relacionales de familias con miembros que padecen limitaciones físicas menciona que   el paciente puede construir una ilusión protagónica cuando se siente el centro de atención de la familia proponiéndose  como victima. Sin caer en la trampa de la causa y el efecto, se puede observar como circularmente la familia construye pautas de interacción en la que los conyugues padres de este paciente y la fratría actúen configurando  la aparición de miembros meta designados  y comprometan las posibilidades de autonomización.

Relaciones con los Sistemas de Ayuda (Salud).

Las creencias de una familia acerca de la salud influyen en su disposición de incluir profesionales en su sistema o redes de amigos y otros familiares. De esta manera los mitos y las creencias sociales son los responsables de la percepción  acerca de la discapacidad del paciente y su familia; el disminuido  es visto como una persona problemática, como una carga o un fastidio hasta el punto de parecer extraña o diferente. Por tanto, la vida de esta familia o puede verse invadida por otros sistemas o ver en ellos una solución, configurando pautas interacciónales frente a los procesos de autonomización y frente a la responsabilidad del control de la discapacidad delegando funciones en su sistema familiar y/o hacia a sistemas externos. 

Garzón y Rojas (1996) de la Universidad Santo Tomás (USTA), refiere que según los resultados de su investigación, las familias utilizan la movilización  y obtención de apoyo social, es decir que la familia se organiza a partir de sus propios recursos viendo esta alternativa. De esta manera., el grado en que la familia considere el impacto de tal crisis en sus relaciones sociales sugerirá el tipo de rituales que les resultaran efectivos dentro del sistema y con los sistemas con los que interactúe. Entonces, frente a este caso en particular, ¿cómo el programa de hipoterapia se incorpora en el proceso de tratamientos? y ¿cómo resultan importantes para la familia los rituales que se generen al interactuar con dicho sistema?. 

Según el pensamiento ecológico, como terapeutas  tenemos la tarea de integrar  todo aquello que desde afuera se convierte en una demanda psicosocial, (una cultura con expectativas), todo con el fin de ampliar los focos de intervención dedicados  muchas veces al individuo aislado. En ese sentido Rolland manifiesta que la familia es fundamental en el establecimiento de estructuras de significados, así como lo es el sistema de atención a la salud, de modo que no solo será importante establecer los mitos, ritos y epistemes del sistema familiar, sino del contexto con el que dicho sistema interactúa, de cómo el actor se mueve dentro de los sistemas de ayuda, desde sus expectativas, desde sus conocimientos y su historia de vida, la misma que los invita y los dispone a involucrarse con las familias que acuden a él.

De esta manera, nos preguntamos también hasta qué punto estas creencias y expectativas son compartidas con el sistema de salud y cómo ello los dispone a involucrarse mutuamente. En lo que tiene que ver con el curso de la discapacidad, cabe preguntarse también por el control (instrumental y afectivo) frente a lo que esperan de otros miembros de la familia, de otros miembros del programa, el   tipo de afección en términos de gravedad, el momento de ciclo vital y por ende de evolución.

En el sentido del control de la discapacidad como ya se ha venido mencionando, la familia se organiza según sus creencias delegando funciones y ajustándose al momento vital. Resulta que los integrantes de la familia se encuentran en distintas etapas del desarrollo individual y esto implicara una complejidad de demandas  que exigen a la familia acomodarse a las inevitables diferencias y pérdidas. Es en este mismo sentido en el que nos cuestionamos, puesto que si bien las familias ponen en frecuencias otros planes de vida en suspenso para acomodarse a la socialización en el proceso de la discapacidad, ¿hasta que punto esto se convierte en un problema  para miembros del sistema que tengan objetivos a futuro que se ven afectados por esta exigencia de acomodación?

Por otro lado, desde esta idea de acomodación  y de la socialización  que implica la discapacidad al acudir e involucrar otros sistemas ¿La hipoterapia, en este contexto, se convierte o no en un espacio que permite a la familia  un periodo de socialización?, de conseguirlo, ¿En qué sentido lo hace?, ¿Qué expectativas se fundan alrededor de este tejido de ayuda; qué esperan, cómo esperan y de quién?

Hipoterapia: Vínculos Hombre y Animal.

Esta terapia es empleada de manera sistemática a partir de los años cincuenta y sesenta, aunque sus ventajas son conocidas desde tiempos muy antiguos. Las referencias del uso terapéutico de la relación hombre-caballo datan desde los griegos, quienes recomendaban los paseos a caballo para mejorar el espíritu de las personas afectadas por enfermedades incurables.

Del griego Hippos (Caballo), la hipoterapia es una alternativa terapéutica que aprovecha el movimiento multidimensional del caballo para tratar diferentes tipos de afecciones. Es un entrenamiento especial físico que se puede usar terapéuticamente, como tratamiento médico, para pacientes con  disfuncionalidades de movimiento. Históricamente, los beneficios terapéuticos del caballo ya habían sido reconocidos hacia el año 460 a.C; para entonces, Hipócrates hablaba del "saludable ritmo del caballo". A lo largo de la historia podemos encontrar muchas referencias a los beneficios físicos y emocionales de la equitación, particularmente, desde el año 1600.

La noción de vínculo está relacionada con la forma como cada sujeto es construido, justamente, con el otro, el cual puede ser un humano o, en este caso, un animal. El hecho de pensar en el caballo como un ser relacional, participante y activo, más que un instrumento estímulo para generar respuestas en los individuos, tiene bases epistemológicas en los estudios que consideran la relación humano - animal enmarcadas en la noción de apego y, en los sentidos instintivo y de supervivencia, desde la ingesta hasta el medio de transporte. Las investigaciones alrededor del tema se han venido validando desde los años sesenta, a partir del reconocimiento científico de la relación entre las emociones y los animales. 

Anteriormente, autores como Descartes reconocían a los animales como máquinas autómatas y preprogramadas; otros autores de la antigüedad se ocuparon humanizar al animal. Uno de ellos era Darwin quien no fue ni es reconocido por los que desean conservar la noción de diferencia entre los animales y el hombre.  Solo hasta hoy, después de muchas décadas, sus escritos acerca de la expresión de las emociones en los animales son tomados en cuenta por algunos. En la misma tendencia, Boris Cyrulnik (2002) concluye que los animales no parecen desprovistos de sentido:

Desde el momento en que el animal responde a un estimulo, elude, por poco que sea, las convicciones del mundo exterior. Se manifiesta un mínimo de sentido que puede presentarse ya como muy elaborado. Pero no se manifiesta como un sentido humano, interpretar bien el dato requiere remitirlo a un mundo animal que no está regido por el mismo juego de significaciones que el nuestro. 

A partir de los sesenta empiezan a realizarse numerosas investigaciones sobre la influencia de los animales de compañía en la salud humana, para  así determinar las razones por las cuales éstos han sido tan importantes para la mayoría de la población y, especialmente, en la manera como afecta la salud y el bienestar de las personas. Estos estudios han demostrado los increíbles beneficios que se obtienen de estas relaciones, llegando muchas veces a cambiarles la vida a las personas que padecen de una enfermedad y/o de una discapacidad.  Desde entonces, se han encontrado beneficios en el aspecto físico (reducción de la presión arterial, fortalecimiento de los músculos, recuperación de los enfermos cardiacos), en el mental (disminuye la ansiedad y el estrés, mejora el estado de ánimo) y en el social (facilita la interacción con otras personas, estimula el diálogo). Describiremos a continuación algunos de estos trabajos.

El veterinario estadounidense Becker, (2003) manifiesta que quienes aman los caballos se enfrentan con temas como el equilibrio, el poder y el control, por tanto concluye que cualquier encuentro con los caballos es estimulante. En ese sentido, las investigaciones y el trabajo conocido en Colombia alrededor de la hipoterapia, nos remite a reconocer la postura de uno de los pioneros de la Terapia Asistida con Animales, el Dr. Gustavo Palomino quien trabaja desde un modelo humanista y cognitivo que reconoce el ser particular y las realidades individuales. Palomino, habla de cómo la hipoterapia es un proceso de construcción de conocimiento, ya que quien va montado en el caballo construye modelos nuevos en su psique,  en sus cuerpo y en su conducta en su universo.

Cada jinete interpreta los modelos de acuerdo a su realidad interna y, posiblemente, el modelo que hoy le produce una realidad, mañana le puede producir otra diferente pero igualmente válida. Este autor nos propone pensar en una redefinición de la enfermedad, entendida como desequilibrio y desarmonía con la naturaleza; así, como un mensaje para el propio paciente, debemos hacer que esa definición llegue a la conciencia del paciente lo más pronto posible, para lo cual tenemos la ayuda del co terapeuta, de tal forma que obtengamos el cambio que se necesita para que la calidad de vida del paciente sea mejor.

Este proceso de modelos es interesante porque se está considerando a cada ser como único y con una realidad diferente a la de los otros; además enriquece el trabajo profesional desde el punto de vista del “ser particular”. Sin embargo, los efectos del co-terapeuta (caballo) y el plano cultural de las familias, solo son considerados hacia el individuo, no se considera una retroalimentación en los efectos de los diferentes personajes de esta red. Como investigadoras, hemos querido trascender a otro plano, considerando el contexto de estos niños no como causa de, ni como acompañante de, sino como parte integral del individuo en su totalidad; entonces, ya el efecto no es sólo en el espíritu y el cuerpo, sino que también es en el contexto y por lo tanto del contexto hacia el individuo. Es esta nuestra jugada en la investigación –intervención. 

En la investigación de Carmen Fernández “La Hipoterapia como Intervención en la Discapacidad” (2004), se explica cómo el contexto terapéutico y la intrincada red de interacciones en el acontecer del sujeto (distintas áreas de la salud), son importantes en la medida que hacen parte de la mirada compleja y por ende perteneciente a un sistema social que acciona y moviliza su organización. 

Esta investigación nos abre las puertas para proponer un modelo de investigación–intervención para movilizar las dinámicas familiares del niño diagnosticado con PC desde la experiencia de hipoterapia, el encuadre teórico e introductorio que presentan los investigadores de esta monografía nos es importante desde la redefinición que proponen en la forma de aplicar la terapia asistida con animales proponiendo hacer lecturas desde la complejidad y los espacios relacionales de las personas discapacitadas. Desde la perspectiva de vínculos, es importante ahondar en la forma cómo las redes organizacionales y la participación de cada actor en el tratamiento es develada desde los mitos, los ritos y los epistemes, así como cada personajes es movilizado desde su propia autorreferencia, sus emociones  al relacionarse entre si; y el cómo esto conlleva a proponer nuevas dinámicas de interacción en las familias cuya expectativa es obtener resultados.

Después de conocer la etología equina aplicada a la psicoterapia, podemos observar claramente cómo el caballo es un animal que posee unas características que lo hacen idóneo para llevar a cabo este  tipo de actividades que son complementarias al resto de actividades ecuestres que existen. 

Se puede observar cómo se genera un efecto grande sobre  los trastornos físicos y mentales de niños, adolescentes y adultos. Para nuestro caso particular inmerso en una visión ecosistémica,  partimos de nos permitimos argüir la hipótesis de que el efecto de totalidad va mucho mas allá; así, los efectos de una habilitación a través del caballo pueden movilizar los vínculos entre los actores partícipes de la experiencia de hipoterapia, es decir que el efecto puede trascender del cuerpo y la personalidad a las relaciones y vínculos entre los distintos miembros de la familia y de la red organizacional de la habilitación.  Bien lo mencionaba Cyrulnik (2005): “las representaciones humanas trasmiten una emoción que puede modificar el estado psicobiológico del receptor” (p. 60). Es decir que el significado que cada uno de los actores participes da a este proceso, es de trascendencia en la forma cómo se construyen las relaciones.

 Como se puede apreciar, la presencia de un caballo en este proceso de investigación-intervención que nos proponemos exponer, no es gratuito. Objetivamente, esta terapia es muy válida y los resultados en diferentes contextos simplemente se hacen física y emocionalmente observables; el punto de referencia en el que nos movemos parte entonces desde la manera cómo las redes profesionales participativas de este proceso de hipoterapia se vinculan con las familias, y cómo esto tiene efectos recíprocos y circulares, que no son únicamente visibles en la recuperación de la persona con PC.

III.    MODELIZACION

Como dispositivo de construcción de conocimiento, la modelización es una acción compleja que  permite la creación de acciones posibles y la evaluación de sus efectos no intuidos. La forma de incertidumbre  de la modelización, nos llevó a reflexionar sobre su carácter de construcción al describir y organizar los procesos de elaboración de un modelo. Se entiende entonces, que la modelización es un proceso de construcción intencional que representa la percepción de una experiencia vivida por el sujeto que modeliza a través de ese sistema de símbolos que es el modelo. Así por ejemplo, para Hernández (2005) “los humanos  no podemos ser otra cosa que buscadores intencionales que encontramos conocimiento en el acto de construirlo” (Pág. 31)

Estas ideas permiten poner en juego la autorreferencia cuando es  pertinente para quienes realizan estos actos de construcción y para quienes los problemas son definidos como tales. En el Proyecto Institucional de Vínculos, Ecología y Redes, se modeliza la dinámica vincular inherente a los fenómenos objeto de la investigación- intervención en el campo de la psicología clínica y la salud mental, sabiendo que dichos fenómenos emergen  y se transforman dentro de los procesos contextuales complejos, más aun si se trata de los llamados por la psicología y la psiquiatría tradicional, trastornos psicopatológicos.

En el tema de investigación que se plantó, se propuso modelizar la dinámica vincular del sistema familiar de la persona con PC y la red organizacional de habilitación    -hipoterapia-, en función del desarrollo y evolución física, emocional y relacional de la persona y la familia. Desde esta manera, mediante el uso de métodos como observación, conversaciones grupales, entrevistas y protocolos,  se  pretendió construir un sistema de apoyo a estas familias que posibilite movilizar el significado de los rituales a los que han acudido para enfrentar la discapacidad, y así mismo, la implicación del programa como parte de los rituales en los que la familia interactúa.

El contexto donde se llevó a cabo el proceso de investigación-intervención fue la Escuela  de Carabineros de Sierra Morena en Bogotá, donde se presta un servicio a familias de bajos recursos económicos que tienen un miembro con discapacidad física, a través del programa de hipoterapia. El contexto de investigación se creó a partir de la sugerencia por parte de las investigadoras al director del programa para dar cuenta de la manera cómo todos los actores participantes  (familias, persona con PC, animales, auxiliares y director del programa), lograban vincularse de tal manera que este espacio se convirtiese en un momento de socialización  que  a la vez resultase terapéutico.

El tipo de intervención que se realizó fue desde un apoyo psicológico a estas familias, ya que según lo revisado en el estado del arte, las familias, al enfrentar factores de estrés inesperados dentro de su ciclo vital -en este caso por la presencia de  un miembro con PC-, mueve a los sistemas a organizarse particularmente desde las creencias, epistemes y rituales que incluyen la interacción con un sistema de ayuda como lo es en esta caso particular el programa de hipoterapia.

Según la emergencia que se observa en estas familias y su necesidad de apoyo a nivel psicológico, las visitas al contexto evidenciaron una búsqueda a  ser escuchados y orientados respecto a la situación que estaban experimentando. Teniendo en cuenta el punto de vista del Director del programa frente a cómo se puede complementar la ayuda que reciben las familias en el proceso de hipoterapia,  se hizo imprescindible la presencia de un profesional en el área de la psicología al igual que otras áreas (terapeutas de lenguaje, fisioterapeutas), para ofrecer un programa integral en donde se pudiera retroalimentar los logros obtenidos a nivel físico, emocional y relacional. Por tanto, desde nuestra propuesta de modelizar la dinámica vincular de todos estos actores, se viabilizara la emergencia de nuevas posibilidades  de organización frente a este contexto relacional particular.

Desde el punto de vista ético y con el fin de preservar la confidencialidad de cada uno de los participantes del proceso de investigación–intervención, se hicieron acuerdos verbales o conversacionales donde la información develada por parte de las familias y del programa sería utilizado únicamente con fines dentro de la presente investigación. La devolución de  resultados de la investigación se pactó a través de un documento que diera cuenta de todo el proceso de la hipoterapia, la intervención que llevada a cabo, los cambios, las recomendaciones y conclusiones, así como mediante una socialización en donde se encuentren todos los quienes hubieren participado en la investigación. Las condiciones necesarias para que dicha propuesta se dé, estuvieron orientadas a contar con la participación de las familias y los auxiliares del programa, así como  un espacio físico en el que los escenarios se puedan llevar a cabo con tranquilidad.

Descripción del Proceso de Investigación-Intervención:

Participantes

Actores que hacen parte del proceso de hipoterapia: Director del programa, 2 auxiliares de la policía Nacional,  una profesional de educación especial.

Portador de PC: un  niño, un adolescente, y un adulto.

Familia como red de pertenecía: madres, hermanos y en un caso la familia extensa

Caballo: 4 caballos

Investigadoras

El proyecto se desarrolló en cinco fases, desde un compromiso hasta el cierre del proceso así:

1.  Fase de compromiso y contrato con la institución.

Objetivo:

En este primer escenario se buscó realizar una conversación grupal en las familias presentes que contaran con un miembro diagnosticado con PC,  los auxiliares y el Director del programa, con el fin de dar a conocer el rol que estábamos asumiendo como investigadoras, desde la emergencia presente de revisar cómo los comportamientos de cada persona influían en la totalidad de su entorno y esta totalidad en ellos. Desde estas redefiniciones se hizo importante posibilitar el compromiso de participación en la investigación-intervención tanto de nosotras como del resto de participantes desde una postura ética.

           Procedimiento:

Se realizó una conversación acerca de:

· Explicaciones y descripción genera del enfoque relacional.
· Cómo su contexto se convierte en un recurso que persigue un objetivo en la vida de los individuos 
· De cómo sus recursos pueden ser movilizados a formar una organización de habilitación mas integral pensando en los efectos relacionales y no solo en el individuo.
· La incorporación mutua que los sistemas realizan, cuando la discapacidad en un miembro posibilita nuevas formas de organización en las familias como en los sistemas de atención a la salud a los que ellos acuden. 

· De cómo cada miembro de la familia esta pasando por distintas etapas del ciclo vital y de cómo puede la PC convertirse o no en un organizador de sus roles, funciones y planes a futuro.

· Cómo la hipoterapia es un contexto relacional donde no solo se posibilita la estimulación física por parte del caballo,  sino que también existe toda una red de actores en interacción que hace que los efectos trasciendan el nivel motor.

· Cómo los vínculos con un animal y las investigaciones realizadas sobre este particular, han mostrado los beneficios de la interacción tras su presencia.

· De cómo las personas que prestan el servicio también pueden estar involucradas desde sus experiencias vitales y profesionales y por ende pueden influir en la relación o vínculo que tengan con los sistemas familiares.

· Niveles de intervención. Familia, Programa 

· Consideraciones Éticas

· Compromisos.

Método de recolección de información

· Realización de un protocolo de las reacciones y expectativas de estos actores.

2.  Fase Observación.

Objetivos:

· Desarrollar  el seguimiento de las interacciones del individuo con PC, caballo, familia y auxiliares del programa durante el ritual de hipoterapia, a través de un video, durante un mes.

· Contrastar la dinámica vincular por ciclo vital y por fases de evolución, referente no sólo al progreso de la persona con PC sino a la satisfacción o vivencia de los demás miembros de cada sistema familiar.

Procedimiento:

· Grabación de sesión de ritual de ejercicios de (Hipoterapia), durante un  mes.

Categorías de análisis: Los factores de observación del vinculo entre  las personas con PC, las familias, el programa y el caballo. 

· Saludo inicial, cómo se ayudan?

· Quienes participan?

· Temas de conversación. de los que hablan?

· Como finaliza el ritual?

· Los movimientos del caballo, indicadores sus emociones, así: Lenguaje: El caballo utiliza diferentes partes de su cuerpo junto con los sonidos para comunicarse, conviene saber qué quiere decirnos con cada uno de estos lenguajes.  Orejas: Nos muestran el estado de ánimo del animal; lánguidas y caídas, significa que el caballo no está a gusto o se encuentra enfermo, también es un síntoma de sumisión; erguidas y en movimiento, estado de vigilancia; enderezadas y giradas hacia delante, existe algo que le llama la atención; verticales, significan desconfianza; una oreja hacia delante y otra hacia detrás, duda (puede no haber comprendido algo de lo que estamos intentando transmitirle durante la doma). Cola: símbolo de energía, sus movimientos también nos informan sobre el estado del caballo: en alto, es señal de alegría; entre las ancas, sugiere desconfianza. Sonidos: A pesar de que el caballo no emite muchos sonidos, deberemos saber qué significa cada uno de ellos; bufido, cuando el caballo expulsa aire por su nariz, es símbolo de contento; mugido, indica temor o desconfianza ante algo que no conoce; gruñido, señal de dolor; chillido, normalmente es breve y agudo, y suelen ser las hembras quienes lo emitan, para manifestar su mal humor (casi siempre cuando se encuentran delante de otra yegua); relinchos, existen multitud de ellos, pero los más comunes son producidos por nerviosismo o cuando un caballo es apartado del resto de la manada, para llamar a sus compañeros. 

· Descripción de la ritualización del proceso de hipoterapia, vicisitudes, modificaciones e indicaciones que va dando el líder. Narración del proceso vincular de los actores. 
· Favorecer espacios para observar el video con los familiares de las personas con PC y dirigentes de la terapia.  Registrar reacciones, expectativas, y comentarios en relación al tratamiento y su participación en él. 

A continuación se presentan los actores a quienes se les hará una entrevista y las preguntas a tener en cuenta:

Familia:

· ¿Qué le ha gustado de la terapia, qué es lo que menos le ha gustado?

· ¿Cómo se siente a nivel físico, como te sientes con tu cuerpo, con las personas que te acompañan?

· ¿Cómo ve al caballo, qué le hace sentir el caballo cuando va montado en él?

· ¿Cómo ve a las personas del programa en términos de lejanía, cercanía, implicación?

· ¿Cómo ha sido ese contacto con los caballos?, y la reacción de ustedes como acompañantes? 

· ¿Siente algún tipo de preferencia en términos de confianza con algún caballo en particular?

· ¿Si es así, qué de este caballo le genera tal confianza?

· ¿Siente más confianza al estar acompañado por alguna persona en particular?

· ¿Si es así, qué de esta persona le genera tal confianza?

Auxiliares de programa:

· ¿Cuál es el sentido de los ejercicios que  realizan con las personas con discapacidad, y el sentido de los movimientos en rutas  circulares  y en forma de ocho?

· ¿Cuál es el sentido y desde dónde surge la idea de saludar al caballo y acariciarlo?

· ¿A pesar de que no llevan un registro de evolución. Entonces, que les permite facilita el hecho de saber que necesita cada uno de las personas con discapacidad?

· ¿Qué emociones le genera tener contacto con el caballo al realizar la terapia? ¿Cómo ve al caballo, qué le hace sentir cuando lo dirige y cuando va montado en él?

· ¿Cómo ve a las familias y a ustedes como auxiliares en términos de lejanía, cercanía, implicación, colaboración?

· ¿Siente algún tipo de preferencia en términos de confianza con algún caballo en particular?

· ¿Si es así, qué de este caballo le genera tal confianza?

· ¿Siente más confianza al estar acompañado por alguna persona en particular?

· ¿Si es así, qué de esta persona le genera tal confianza?

   Otros elementos para recolección de información

· Protocolo de las sesiones observadas por parte de las investigadoras.

· Protocolo de la observación del video con las familias para registrar las emociones, pensamientos y reacciones frente al tratamiento y su participación en él.

3.  Fase de Conversaciones Reflexivas con Sistema Familiar.

    Objetivo:

·       Desarrollar sesiones en las que se pueda conocer y reflexionar con las  familias acerca de su organización y  sus recursos a partir de el diagnostico de PC en uno de sus miembros.

·       Favorecer espacios que permitan desarrollar una posible intervención, teniendo en cuenta aquello que ellos quisieran mejorar.
           Procedimiento:

Conversaciones reflexivas con cada una de las familias en donde se tendrán en cuenta como categorías de análisis: Apego; toma de decisiones; qué conocen de la enfermedad, de su origen, evolución y posibilidades; expectativas frente al curso de la discapacidad; expectativas frente a lo que esperan de otros miembros de la familia y frente a la responsabilidad instrumental y afectiva;  y cómo la familia  se organiza alrededor de la persona con PC.
Primer Encuentro:


Objetivo:

· Conocer el contexto de la vinculación a través de la estructura y organización familiar.

· Conocer el estado actual del miembro con PC. 

Procedimiento:

           Conversaciones reflexivas con cada una de las familias acerca de:

· ¿Cuál es el diagnóstico de la persona con PC, cuál es la edad de comienzo de la discapacidad? 

· ¿Quiénes conforman la familia?  

· Edades de cada miembro y lugar que ocupa el miembro con P.C

· Ocupación de los padres u otros miembros de la familia.

· Relaciones entre ellos quién toma las decisiones, la disciplina?

· Conyugal, fraterno y parental.

· Tiempo  y espacio compartido, qué hacen para divertirse?

Segundo Encuentro:

Objetivo:

· Reflexionar acerca de cómo la PC se vuelve o no un organizador de la dinámica vincular de las familias durante las distintas fases del ciclo vital.

Procedimiento:

Conversaciones reflexivas con cada una de las familias acerca de:

· ¿Cómo tuvo que organizarse la familia, o cómo debe hacerlo en este momento durante el curso de la discapacidad?

· ¿De qué manera han cambiado a partir del diagnostico, los roles que cumplían antes de la discapacidad los miembros de la familia?

· ¿Hay diferencias entre los roles instrumentales y los afectivos?

· ¿Cuánta responsabilidad asume el miembro afectado en relación con su discapacidad?

· ¿En qué medida es esta situación es congruente con las expectativas de la familia?

· ¿Además del miembro enfermo, quién se hace cargo de las principales responsabilidades del cuidado para el control de la discapacidad?

· Cómo se decidió, cómo se sienten todos con respecto a este arreglo?

· Quién toma las decisiones frente a  la disciplina?

· ¿Cómo se reparten las funciones que tienen que ver con el la persona con PC? ¿Qué actividades hacen juntos y que creen que no han podido hacer por el hecho de tener un miembro con PC dentro de la familia? 

· ¿En qué cambió la discapacidad el estado de ánimo de la familia, se puso mas o menos enojada, triste, deprimida, desesperanzada e indefensa, u optimista, calida, afectuosa y festiva?

· ¿Qué relaciones son ahora más cercanas o distantes?

· ¿En qué se manifiesta este cambio?

· ¿Qué tipo de sentimientos parecen más difíciles de expresar?

· ¿Los familiares evitan expresar sentimientos de este tipo al miembro afectado?

· ¿Si así sucede, cómo se siente la persona discapacitada por ser protegida de esta manera?

Tercer Encuentro:

Objetivo:

· Reflexionar acerca de cómo  la PC incide sobre el curso del ciclo de la vital de la persona que ha sido afectada por ella, y en los otros miembros de la familia.       
           Procedimiento:

Conversaciones reflexivas con cada una de las familias acerca de:

· ¿La discapacidad afecta o no los objetivos de desarrollo de otros miembros de la familia?

· ¿Teniendo en cuenta esto, cuáles objetivos se han visto limitándoos cuales son los sentimientos que los acompañan?

· ¿Si los planes de vida siguen siendo los mismos cuáles son los recursos con los que han contado para proyectarse de tal manera hacia el futuro?

· ¿Cuáles son los recursos con los que han contado para hacer otros planes de vida?

· ¿Cómo se ven en el futuro, aspiraciones vitales?

Cuarto Encuentro:

Objetivo:

· Movilizar las experiencias de estas familias teniendo en cuenta aquello que ellos quieren mejorar, a partir de un equipo reflexivo con los tres sistemas (niño, adolescente y adulto).

· Cómo a partir de la experiencia de cada familia pueden convertirse en un apoyo para los otros sistemas que están empezando a vivir la situación.

· Reflexionar acerca de cómo la diferencia en el ciclo vital exige distintas demandas psicosociales (instrumentales y afectivas) que cada sistema enfrenta de una manera valida y distinta según los recursos con los que cuente.

Métodos de recolección de información

· Transcripciones de entrevista teniendo en cuenta las categorías a registrar en forma de matrices. 

4.  Fase Equipos Reflexivos con Programa y Familia.

Procedimiento:

Conversaciones reflexivas con cada las familias y participantes del programa.
Categorías de análisis: Diferencias entre expectativas de la familia y el actores del programa de hipoterapia  frente a curso de discapacidad y  frente al programa en si. Que conocimientos tienen de la enfermedad, mitos y epistemes alrededor de la evolución, de su origen y posibilidades. Responsabilidades y  compromisos de los participantes.

Encuentro con el Programa:


 Objetivo:

· Reflexionar acerca de como los actores de  estas redes organizacionales tienen  expectativas vinculadas a su propia historia y experiencia a nivel intelectual que los disponen a ciertas maneras de relacionarse con la discapacidad en si y con las familias a las que prestan su servicio.

Encuentro con la Familia:

Objetivo:

· Reflexionar acerca de la disposición de estas familias para incluir sistemas de atención en la salud (programa de hipoterapia), desde las creencias y expectativas frente a un miembro con discapacidad en su sistema. 

Encuentro con el Programa y familia

Objetivo:

· Conocer las diferencias a nivel de expectativas respecto a sus roles en el control del curso de la discapacidad y respecto a sus interacciones como sistemas que se han incorporado mutuamente desde un objetivo común.

· Poner en juego la autorreferencia de los actores del programa frente a cómo sus ideas y sus propias experiencias generan efectos en su relación con las familias y personas con PC.

· Movilizar los procesos de retroalimentación de la evolución de las personas con PC. y la integración de estos actores desde el espacio que el tratamiento implica para las familias y los mismos actores del programa de habilitación.

Métodos de recolección de información

-Protocolo de cada encuentro con los equipos reflexivos  dirigidos por las investigadoras, y en el que se incluirá una meta observación de nuestra participación en ellos. En los protocolos se incluyeron aquellas propuestas de movilización que emergían durante el proceso, para cumplir con los objetivos interventivos de este trabajo.
5.  Fase de Cierre.

Objetivo: 

· Realizar un encuentro final con las personas que colaboraron en la realización de la investigación – intervención con el fin de retroalimentar el proceso y los resultados obtenidos.

Procedimiento:

· Programar una reunión, con las familias, los individuos con PC y miembros del programa para retroalimentar los resultados obtenidos en el proceso de investigación- intervención:

· Realizar el cierre de la investigación  a través de un ritual de despedida en el que se agradece a todos por medio de un certificado la participación en el proceso.

· Entrega de las descripciones del ritual de hipoterapia, en el que se incluirán objetivos que involucren a la totalidad del programa.

· Retroalimentación con las familias y el programa acerca de los objetivos que persigue la investigación intervención en sus distintas fases. 

· Entrega final de un documento en el que se describan las propuestas como resultado de los equipos reflexivos respecto a las interacciones entre programa y familias para movilizar pautas organizativas desde un enfoque relacional. 

· Sistematizar las propuestas para que sean llevadas a cabo por los actores del programa.

IV.   RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

En este capítulo, se muestran los resultados de la investigación-intervención,  buscando describir las características del los individuos  con PC (valoración clínica del estado actual del individuo con PC); una  descripción general de las  familias que participaron en el proceso (genogramas familiares, composición familiar, eventos relevantes, tiempo en el programa de hipoterapia.); y se analizan las dinámicas vinculares de las familias a partir de los mitos, ritos y epistemes frente al diagnóstico de PC,  aspectos de las relaciones internas en los distintos subsistemas (conyugal, parental, fraternal) y de éstos con el integrante diagnosticado con PC.  

Así mismo, se analiza la dinámica vincular  de los sistemas familiares  en  el ritual de  hipoterapia (fase inicial, fase monta sobre el caballo, fase de despedida), como también la dinámica vincular que se establece entre las familias y el programa de hipoterapia teniendo en cuenta expectativas de la familia y el programa de hipoterapia frente a discapacidad, participación de profesionales u otros actores y participación de otras familias. El análisis que se presenta de cada foco de investigación–intervención,  hace alusión a similitudes y diferencias que se develaron a partir de observaciones, entrevistas y conversaciones reflexivas que fueron registradas en matrices y protocolos.

Valoración Clínica, Estado Actual del Individuo con Parálisis Cerebral.

A)  Observaciones del comportamiento del individuo.

SUJETO 1:

Adulto de 30 años con un diagnostico clínico de “parálisis cerebral por prematurés y parto traumático e hipoxia con cuadriplejia espástica, crisis convulsivas y mentalidad normal (…) acompañada de secuelas invalidantes, por lo que requiere del permanente uso de ruedas”
. En este caso hay mayor espasticidad en  las piernas que los brazos (diaplejía), sin embargo, no hay limitaciones significativas a nivel de motricidad fina y cognitiva que le impida tareas específicas como actividades básicas cotidianas (alimentación, vestido, aseo, etc.). 

Se posibilita en el área cognitiva de escritura, agarrar objetos pequeños y tareas simples como pasar varias paginas de un libro, lo que le posibilitó alcanzar un nivel de escolaridad universitario completo permitiendo así que en la actualidad se desempeñe laboralmente desde su casa y se generan procesos de individuación e independencia de manera parcial a nivel económico y funcional.

En el área comunicacional y social, establece relaciones afectivas  generando espacios de conversación y recreación, tiene amigos de su misma edad con los que comparte, asiste a eventos sociales, manifiesta afecto, participa en actividades del hogar, toma decisiones. No obstante,  dicha socialización se ha quedado en un nivel de amistad sin llegar a establecer relaciones de tipo sentimental como el noviazgo. En la actualidad continua con  sus controles médicos y farmacológicos, además de terapias físicas y otros programas de habilitación que le posibilitan mantener y mejorar su calidad de vida con la concurrencia de proyectos para avanzar a nivel educativo y profesional.

SUEJTO 2:

Adolescente de 16 años  con un diagnostico clínico de “Epilepsia sintomática no controlada con compromiso cognitivo (retardo mental moderado)”
. Hidrocefalia, presentando hemiplejia menor, comprometidos ambos miembros del lado izquierdo; situación que no lo limita en los desplazamientos y movimientos tales como saltar, correr, subir o bajar escaleras etc. A nivel de motricidad fina necesita ayuda para realizar actividades básicas cotidianas especialmente en el área de vestido y aseo lo que evidencia un nivel de dependencia de funciones instrumentales.

En el área cognitiva, actualmente se encuentra escolarizado en institución de Educación Especial  en donde ha alcanzado logros como escribir y reconocer modelos de vocales y letras como m, p, reconoce números hasta el 12, identifica colores y formas, no lee, realiza juegos simbólicos (juega con un palo como si fuera un carro) se vale de diferentes medios para alcanzar un objeto o lo que desea. Tiene un grado de atención que le permite voltear a mirar cuando se le llama por su nombre, realizar actividades por más de cinco minutos, mirar a su alrededor, concentrarse por tiempos cortos.  En cuanto a la instrucción, obedece ordenes sencillas como venga, vaya, párese, siéntese, lleva objetos, trae objetos y entiende casi todas las instrucciones que se le dan. Imita movimientos y secuencias de personas que se encuentran a su alrededor

En el área de comunicación y socialización se le facilita hacerlo a manera de gestos y movimientos con escasa expresión verbal (señala lo que quiere y al tiempo hace algún sonido), acompaña la música de movimientos, trata de cantar cuando oye música o le cantan. Socializa con personas de su misma edad, juega en compañía es cariñoso, se lleva bien con los adultos, participa en actividades del hogar y comprende el sentido de autoridad.

En la actualidad se mantienen los controles médicos, neurológicos, farmacológicos,  terapia física, de lenguaje y programas de habilitación y recreación como natación entre otros. Continúa escolaridad de educación especial y talleres pre-vocacionales.

SUJETO 3: 

Niña de 5 años con un diagnostico clínico de “parálisis cerebral severa, gastostomia, síndrome del Gees (síndrome convulsivo no especificado), neuropatía crónica, retardo psicológico, cognitivo y motor del 90%”
.  Este diagnóstico la ha limitado totalmente en sus funciones afectivas e instrumentales lo que la hace dependiente de los adultos en especial de su madre. 

A nivel de motricidad gruesa y fina no realiza ningún tipo de movimiento, ni desplazamientos. En cuanto al área de comunicación y socialización, emite ruidos guturales de placer y displacer, busca sonidos con la mirada,  con la que muestra aceptación y agrado con su sonrisa, responde al gesto de los demás. Su comunicación se reduce a nivel gestual. En la parte de socialización, los padres y familia integran a la niña a actividades del hogar, salidas recreativas y juegos relacionados con las terapias que se le realizan en casa.

 En la actualidad se mantienen los controles médicos, neurológicos, farmacológicos,  terapia física, de lenguaje y programas de habilitación. No esta escolarizada permaneciendo la mayoría del tiempo en el hogar.

La PC no es una enfermedad especifica sino que es una situación que configura limitaciones a nivel físico o  intelectual en distintos grados, por tanto, en los individuos que participan en este proceso se notan claras diferencias de estas habilidades, siendo el adulto y el adolescente las personas que han alcanzado la capacidad para desarrollar tareas como vestido, alimentación y aseo personal. Cabe destacar que las madres desempeñan el papel de una ayuda asistida en la mayoría de estas actividades. Sin embargo en la niña se observa un claro retraso a nivel de estas actividades con pocas posibilidades de desarrollarse a largo plazo por la severidad de las lesiones a nivel cerebral y que conllevan a una dependencia de la madre para realizar estas actividades.

Capacidad intelectual

En esta área se percibe como la parálisis cerebral no conlleva necesariamente a limitaciones en el área intelectual, como se observa en el caso de la persona adulta quien alcanza niveles de educación universitarios. Aunque en el caso del adolescente hay limitaciones a nivel mental, éstas tampoco le han impedido desarrollar habilidades en este campo, sobre todo desde el lenguaje no verbal. En el caso de la niña por severidad de las lesiones su capacidad intelectual esta muy limitada. 

Habilidades en la socialización, lenguaje y Comunicación

Es evidente como las personas con PC logran establecer relaciones interpersonales y vínculos afectivos con personas diferentes a su núcleo familiar,  así lo muestran los casos de la persona adulta y el adolescente, quienes han interactuado con otras personas en los  diferentes contextos tanto educativos como de habilitación. Sin embargo, esto ha sido posible, en primer lugar, por el apoyo que han tenido de su familia al permitirles participar en actividades sociales, recreativas, entre otras; pero también se observa cómo en el caso del adulto, ha sido más fácil establecer este tipo de relaciones por su capacidad intelectual como por el hecho de tener un lenguaje verbal fluido que le permite tener una mejor comunicación. Se observa además cómo en el caso del adolescente, aunque su lenguaje verbal es limitado logra comunicar de manera gestual lo que desea, así también sus emociones y sentimientos. En el caso de la niña, su nivel de socialización se limita a las reuniones familiares en las que participan y se comunica sólo a través de gestos manifestando sensaciones de agrado o desagrado. 
Dinámica Vincular de las Familias.

En esta investigación-intervención se toman como muestra poblacional tres familias en distintas etapas del ciclo vital (niño, adolescente, adulto), donde el miembro con discapacidad ocupa el rol de hijo. A continuación se hará una breve reseña de la estructura y organización familiar, así como su vinculación con el programa de hipoterapia.

FAMILIA 1 (hijos adultos)
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Esta familia se ubica en  un nivel socio económico medio (estrato tres) donde los miembros (madre e hijos) tienen un grado de instrucción profesional. La madre es jubilada dedicándose actualmente al hogar, y los hijos tienen empleos estables. El miembro con PC esta trabajando independientemente desde su casa. 

Es una familia monoparental constituida por la madre y tres hijos en edad adulta en donde el miembro con PC es el menor entre sus hermanos. Los dos hijos mayores nacieron en una primera relación de pareja  que tuvo la señora; luego de una separación vuelve a constituir una nueva relación de pareja en donde nace un tercer hijo diagnosticado  con PC después de un año de nacimiento. Este evento conlleva a que  la relación conyugal se vea afectada por sentimientos de culpa y discusiones, hasta el punto en que el padre se refugia en el alcohol como un primer intento de solución a la situación, lo que aumenta los conflictos en la relación. 

Además, al no aportar económica ni afectivamente, no asumir la discapacidad de su hijo y la responsabilidad de la misma, finalmente la pareja llega a un acuerdo respecto a la salida del padre del hogar.  Esta situación no permitió generar vínculos afectivos entre padre e hijo, ya que el rechazo del padre lo llevó a tal punto que él decidió abandonar también la ciudad. 

Después de cuatro años, el padre hace un primer contacto con su hijo a través de una carta y un segundo contacto 10 años más tarde en donde este hijo ya siendo adolescente, se inquieta por conocer a su padre, plantea esta posibilidad a su familia tres años después y aunque la madre no está muy de acuerdo accede a complacerlo, viajan al pueblo donde el padre residía, pero una vez llegan a la población se enteran con la noticia del fallecimiento del padre ocurrido dos años antes.

Esta familia se caracteriza por un nivel de cohesión amalgamada donde la madre organiza las actividades y funciones de cada miembro alrededor de las necesidades del hijo con PC, siendo este el recurso que encuentra la familia para permitir el proceso de habilitación y desarrollo tanto físico, como intelectual, emocional y social,  logrando que el miembro con dicho diagnóstico haya alcanzado un  nivel profesional en Derecho; logros que no han sido sólo  a nivel personal, sino que se han constituido como relevantes para la familia en general, ya que esta era la meta propuesta por la madre a sus hijos: el bienestar del hijo menor por encima de las necesidades de los demás.

Cabe resaltar que los hermanos mayores también realizaron una carrera profesional que les ha posibilitado  desempeñarse laboralmente, asumiendo así algunas responsabilidades económicas de la familia, y un mejor aprovechamiento del tiempo de la madre pensionada quien le dedica gran parte de éste al acompañamiento de su hijo con PC.

Esta familia asistió al programa de hipoterapia por espacio de un año aproximadamente, (2007). En el año 2008 el programa hace un convenio con el Hospital Vista Hermosa, con el objetivo de mejorar la calidad del programa limitando el servicio a la población infantil. Esta reestructuración lleva a excluir a la población adulta del programa.

FAMILIA 2 (hijos adolescentes)
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Esta familia se ubica en  un nivel socio económico medio- bajo (estrato dos), con un grado de instrucción media–vocacional. El abuelo es pensionado, la madre dedicada al hogar y la habilitación de su hijo, el hermano actualmente esta desempleado y los sobrinos terminando estudios de secundaria.

Familia monoparental constituida por la madre y su hijo único con PC, quien nace de una relación de noviazgo. Esta pareja convive aproximadamente durante un año y medio, el padre decide separarse por el diagnóstico de discapacidad de su hijo y no asumió la responsabilidad que esto implicaba. Así la madre decide volver a convivir con su familia de origen encontrando un apoyo emocional y económico para enfrentar la situación de su hijo. Una vez la pareja se separa, el padre hace una desvinculación afectiva y  económica tanto de su hijo como de su pareja. Dos años mas tarde la madre se entera de que el padre fallece en un accidente de transito.  

Cabe resaltar que cuando esta señora vuelve a vivir con su familia de origen, una de las hermanas mayores fallece dejando una hija de tres meses que pasa a ser cuidada por los abuelos y ella. A pesar de que ella asume el rol de madre, siempre hace énfasis en que aunque ella ha sido la que “ha criado” a la niña,  no es su madre biológica, resaltando que su hijo es su miembro con PC, y priorizando esta relación sobre la relación con sus sobrinos.  Otra de las hermanas también le deja a cargo el cuidado de sus hijos  a la madre del niño con PC, al establecer una relación de pareja con otra persona distinta al padre de sus hijos. Estos tres sobrinos ven en ella a una figura materna. 

Actualmente, la madre  y su hijo conviven con otros miembros de la familia extensa, el abuelo, un hermano y tres sobrinos. La madre ha asumido la responsabilidad del cuidado, crianza, educación en el  proceso de habilitación de su hijo priorizando las necesidades del joven sobre las propias. Además de esto, después del fallecimiento de la abuela, es ella quien asume al rol de cuidadora de los otros miembros de la familia, situación que no ha sido obstáculo para seguir teniendo como prioridad la habilitación de su hijo. El abuelo asume la totalidad de la responsabilidad económica con la pensión y los arriendos de su casa. Los demás  miembros de la familia, aunque en algunos momentos asumen el rol de cuidadores no han dejado de lado sus actividades laborales o académicas, tal es el caso en el caso de los primos del adolescente con PC.

La madre y su hijo asisten al programa de hipoterapia aproximadamente desde hace 5 años de manera constante y permanente.

FAMILIA 3 (hija menor de 5 años)
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Esta familia se ubica en  un nivel socio económico medio-bajo (estrato dos), con un grado de instrucción media–vocacional. El padre tiene empleo estable, la madre trabaja independiente en un negocio familiar de peluquería y la hermana mayor esta realizando estudios técnicos. 

Familia está constituida por pareja conyugal-parental y su hija de 5 años con PC. Cada uno de los padres tiene hijos de relaciones anteriores que no conviven en la actualidad con ellos. La madre es quien asume el cuidado instrumental y afectivo de su hija con PC en su proceso de habilitación, apoyándose en algunas ocasiones en la hija mayor la cual convive con su abuela materna quien ha ocupado el rol de cuidadora y protectora de esta miembro del grupo familiar. El padre, por su lado, asume un papel periférico con sus hijos y específicamente en este caso, no se compromete con los procesos de habilitación de la niña, situación que ha llevado a generar conflictos relacionales en la pareja conyugal.  Esta familia está en el programa de hipoterapia desde hace un año aproximadamente.

A continuación se hace una descripción y comprensión mas exhaustiva de la evolución de la dinámica vincular (ritos, mitos y epistemes), que hace referencia a la experiencia de los miembros de una familia en cuanto a su organización de roles y funciones alrededor de una persona diagnosticada con PC. 

En dos familias había hijos de relaciones anteriores  (parejas mayores de 30 años), situación que se convierte en un recurso de la familia, pues la madre se apoya en los hijos mayores para el cuidado del hijo con discapacidad. En la tercera familia, la pareja se constituye cuando aun eran jóvenes (menores de 20 años), por ende dada la posterior separación de la pareja, la familia extensa (padre, hermanos y sobrinos) se convierte en el recurso para el cuidado del hijo con PC.

Organización Familiar a Partir del Diagnóstico. 

Las familias y sus distintos miembros tenían planes de vida como estudiar, trabajar o dedicarse a actividades sociales, que quedan pospuestos según el proceso de acomodación, una vez tienen conocimiento de un diagnostico. Antes de este, sus vínculos afectivos eran distantes y sus proyectos están conectados pensando en sus deseos y necesidades individuales. Esto sucede especialmente con las madres quienes develan en los mitos el significado de encontrar un sentido de vida y de su rol (mujer y madre); rol que hasta ese momento se caracteriza por ser menos cercano afectivamente, como ellas mismas lo mencionan: “antes éramos menos unidos, antes mi vida no tenia sentido”, ya que existe  una idea que respalda tales comportamientos como es la independencia en las relaciones madre–hijo.  

Al conocer el diagnóstico, en las tres familias se observa cómo las madres establecen un vínculo afectivo fuerte con el hijo con PC.  En los rituales se ve reflejado  el rol de cuidadoras permanentes dando un apoyo incondicional a sus hijos en todo el proceso de habilitación; entonces, reorganizan sus  horarios laborales, buscan ayuda médica y terapéutica, investigan y conocen acerca de la discapacidad, se capacitan para hacer prácticas las terapias en casa a través de juegos. Así ello implique perder su propia identidad como mujeres y dedicarse exclusivamente al papel de madres protectoras de este hijo, persiguen un primer  objetivo: lograr que sobrevivan y tengan una calidad de vida  diferente a la que pronostican los profesionales de la salud. Las madres refieren: “el apoyo de su misma familia es lo primero, si se quedan esperando el apoyo de terceros, se pierde mucho tiempo”, “cambia todo en la vida de uno con un niño así, especial”. Por su parte el padre asume un papel mas periférico, cuando el padre no esta ausente los hermanos asumen un rol parental y la relación conyugal tiende a ser distante.

En esta categoría se evidencia cómo una vez se conoce el diagnóstico, cada una de las familias actúa de manera distinta: en la del hijo adulto se empiezan a culpabilizar en la pareja conyugal donde los rituales de organización conducen a refugiarse en el alcohol, en ideas derrotistas  y sentimientos de tristeza, entrando en discusiones permanentes hasta que se da la separación conyugal.  En la familia con hijo adolescente, hay un sentimiento de fracaso por parte del padre, como consecuencia de ello abandona a la madre y a su hijo, evento tras el que empieza a jugar un rol importante la familia extensa, la madre busca apoyo emocional y económico en la familia de origen (padres y hermanos). En la familia con hija de 5 años, la madre desea que su hija viva sin importar el tipo de diagnostico que reciba la niña, puesto que esta nueva experiencia en su vida cambiaria el significado de los roles que ella venia asumiendo  a diario, de igual manera, la relación conyugal de la pareja es desplazada a una relación más parental.

Por tanto, la acomodación a distintos eventos -en este caso una parálisis que impide movimientos a nivel motor, limitaciones a nivel cognitivo y una dependencia afectiva en el vínculo de los familiares y el individuo con PC- se conecta con la idea de que cada familia moviliza sus recursos internos y externos para enfrentar la situación.  El vínculo afectivo que establece la madre con este hijo, se diferencia del vínculo que pueda establecer con otros miembros de la familia, en el sentido que la madre centra su atención y cuidados en su hijo con PC,  involucrando a los otros miembros (abuelos, tíos, conyugue,  hermanos,  hijos otros hijos a asumir roles parentales).

La madre se  convierte en  un organizador del sistema familiar, llevando al hijo con PC  a ser  “el centro de atención”. Una frase de las madres resume esta pauta: “a mi no me resuelve el problema nadie, el problema lo resuelvo yo”. Es así, como capacitan a otros miembros de la familia en torno al cuidado, toda la familia ritualiza su cotidianidad en torno al bienestar de este nuevo miembro. A la vez, esta persona no se ve como una limitante, sino como una oportunidad de ser y de involucrarse en otros contextos sociales. 

Cambios en la Organización Familiar.

Para cada una de estas mujeres el sentido de la conyugalidad y la paren talidad cambian  frente al nacimiento de un hijo con discapacidad, asumiendo así, que este hijo es de su pertenencia y de esa misma manera asumen la responsabilidad, limitando la participación de otros miembros en dichos cuidados.  Este hijo se convierte en su sentido de vida, priorizando el rol de madre sobre el rol de esposa, generándose así una ruptura o distancia  en la vinculación conyugal.  

Poniendo de presente el temor frente a que la pareja no asuma la situación con la misma responsabilidad como ellas, han hecho llevan  al padre a asumir un rol  periférico  o proveedor económico como se ve en el caso de la familia con hija de 5 años donde el mito predominante es  que “para ser un buen esposo hay que ser un buen papá” o “un hombre es mas inútil que nosotras se varan más”. Esta frase  evidencia el mito que tienen estas mujeres  frente a que el rol del padre está cargado de limitaciones, ellas los consideran incapaces de ejercer un cuidado frente a los hijos en general,  en especial cuando hay un hijo con discapacidad que necesita más atención.  Como madres piensan que si ellas no se dedican, “nadie va hacer las cosas como una las hace”. La madre organiza su vida y la de su familia en función de las necesidades de este miembro con PC.  El vínculo que establecen estas madres con su hijo con PC es tan fuerte, que no se permiten espacios para atender las necesidades de sus otros hijos, convirtiéndose  en  un mantenedor de la pauta organizacional de las familias.  En el caso del miembro adulto, la madre en su ciclo vital ajusta su tiempo a partir de su jubilación, de tal manera que el ritual gira en torno a dedicar más tiempo a esta persona.

Los hermanos pasan de tener un rol fraternal a ejercer un rol parental donde ejercen  funciones de cuidadores, protectores y proveedores del miembro con PC. Sus necesidades dejan de ser prioridad  alcanzando un mayor grado de independencia y autonomía en su rol de hijos, ya que  no demandan tanto de la atención de sus padres porque reconocen la atención que merece el hermano con PC.   Esto se percibe en frases como “nosotros no lo vamos a desamparar”; “es un trabajo mancomunado,  todo lo que la familia hace es en trono a la rehabilitación”.

La lealtad se refleja en las familias donde hay una vinculación caracterizada por la unidad alrededor de la discapacidad, de manera que las necesidades de la persona con PC, son una prioridad frente a necesidades de otros miembros. Una de las madres reunió a sus hijos mayores y les dice “primero es el niño, segundo, el niño tercero, el niño y si sobra un poquito para el niño”. En este ritual se observa claramente la prioridad de la persona con PC. El significado de unidad se vive en un mismo sentir y pensar en cuanto a lograr un mejor bienestar de la persona con PC. Para ellos, los modos en que se organizan giran en torno a planear actividades a diario en cuanto a terapias, recreación y cuidado. 

La lealtad adquiere un valor significativo, ya que este es el recurso que han encontrado como familia para enfrentar los obstáculos que se dan en el proceso a nivel social, servicios médicos, ayudas terapéuticas, educativas entre otras y que les ha permitido llegar a cumplir metas y ser coherentes con las expectativas que tenían. Estos modos de organización se configuran de tal manera que generan discrepancias o diferencias entre los hermanos, pauta que es develada especialmente en la etapa del ciclo vital con hijos adolescentes, etapa en la que los hijos suelen requerir de una atención que facilite su autonomía y orientación. 

Se percibe que en estas familias el miembro con PC, dependiendo del grado de habilidades desarrolladas, puede adquirir independencia para realizar actividades básicas cotidianas que le permiten tomar decisiones en cuanto a cuidado personal, alimentación, vestido o elaboración de tareas simples, como ocurre con el adulto y el adolescente, los cuales han podido desenvolverse en contextos distintos al familiar como el educativo, terapéutico y  social. Situación que es contraria en el caso de la familia de la niña ya que por la discapacidad depende totalmente de una persona adulta (la madre); así, en esta familia quien ha adquirido tal independencia y autonomía es la madre en función de la hija. 

Sin embargo, la persona con PC no logra una autonomía total de los otros miembros de la familia  en cuanto a desplazamiento; toma de decisiones importantes como elegir amigos, sitios a donde salir, actividades sociales, recreativas etc. Dichas decisiones siguen siendo asumidas por las madres, quienes lo manifiestan en expresiones como: “a mi me ha tocado muy duro, me hace falta descansar, a mi me toca dar de todo”. Es así como la  autonomía en estas familias esta condicionada por el bienestar del miembro con PC,  generándose así una interdependencia entre los miembros.  

Planes Futuros o Proyecto de Vida.

En cuanto a proyectos de la familia a corto plazo se mantienen los mitos de la integración de otros miembros de la familia extensa en torno a mejorar la situación de la persona con PC a nivel físico, emocional y social, en donde cada miembro cumple roles diferentes; algunos se encargan de proveer económicamente y otros se encargan del cuidado cotidiano. Para ello se han ritualizado de tal manera que organizan los tiempos y espacios para el desplazamiento, recreación, socialización del miembro con PC, etc. Como lo refiere el adulto con PC “Mi mamá ahora es pensionada y tiene mayor disponibilidad para estar conmigo y apoyarme.”
Los proyectos que tienen los miembros de la familia  a mediano plazo, giran alrededor del cuidado y evolución de la persona con PC. Así, esta persona se ha convertido en la motivación de cambios de vida, de generar nuevos planes en cuanto a capacitación, estudio y trabajo con el fin de alcanzar un mejor bienestar para todos.  Los hermanos mencionan que es importante “adquirir un mejor nivel educativo lo que puede generar posibilidades de mayor bienestar “. Esto  lleva a manifestar una unidad familiar y de afecto, donde demostrarlo significa compartir el mismo espacio físico y en donde el ingreso de un nuevo miembro (pareja) al sistema familiar se convierte en amenaza para la unidad, como se percibe claramente en la familia del hijo adulto y adolescente: “no he pensado en organizar mi vida en pareja  por mi hijo.”

 El proyecto de vida a largo plazo para estas familias incluye el preparar a otros miembros de la familia  ya sean hermanos o primos mayores para que a futuro se haga cargo de este miembro con PC, lo que contribuye a la tranquilidad de las madres y  a la disminución de la responsabilidad que ha estado a su cargo. Una de las madres menciona “preparo a la sobrina menor  para que en el futuro ella sea la cuidadora.” 

Es de resaltar la inquietud que tienen estas familias respecto a su propia  experiencia, y que esta no se queda limitada a un contexto familiar, sino que en sus planes a futuro, esta experiencia puede ser útil en el sentido que puede significar un ejemplo de vida para ayudar a otras familias que se encuentren en una situación similar a la que ellos han vivido. 

Los efectos de la investigación en las tres familias tuvieron distintos matices. En primer lugar, en la familia del miembro con PC adulto, se tuvo que detener el proceso de investigación. En la reunión en la que se convocaba a todas las familias en conjunto, la madre del adulto negó cualquier participación con excusas de tiempo y dificultades para desplazamiento. Esta situación invita a reflexionar en cómo el significado de lealtad y de unión familiar del sistema es tan ligado a sus miembros que quizá se sintieron amenazados con intervenciones que sugerían precisamente la forma cómo se han organizado alrededor de la discapacidad, tanto la madre y sobre todo los hermanos quienes siendo adultos no han salido del núcleo familiar. 

En la familia del miembro adolescente, el efecto se pudo evidenciar en la movilización de la madre para generar más independencia a su hijo y dedicarse a actividades sociales que había abandonado,  lo que ha creado una versión de lo que es ser mamá rompiendo con una pauta de sobreprotección que por un lado limitaba la  participación de otros miembros, así como autonomía de el miembro con PC,  y  por otro, colaboraba con las interacciones de ella con su núcleo familiar alrededor de la ansiedad que le producía el  no saber como están cuidando de su hijo o si lo están haciendo “bien” (ej: suministrarle medicamentos a la hora exacta), y a los otros miembros  por temer a no cumplir con los cuidados demandados.  

En la familia de la miembro con edad de 5 años, el efecto se percibe en la relación conyugal de los padres.  Puesto que una demanda de la madre es que para ella un buen papá significa ser un buen esposo, el esposo no dedicaba tiempo suficiente o atención a los cuidados y esfuerzos de la madre quien por lo general siempre toma la iniciativa para los mismos. La madre manifestó su necesidad de hablar con su esposo y acordar pautas para el cuidado del miembro con PC. Efectivamente así lo hizo y actualmente el esposo es un colaborador mas activo del proceso de habilitación de esta persona.

Dinámica Vincular de la Familia en el Ritual  de Hipoterapia.

En esta categoría abordaremos el análisis vincular (epistemes, mitos, ritos), es decir, significados y modos de organización alrededor de la relación del caballo considerado por profesionales en el área como un co-terapeuta del proceso motor y emocional del individuo con discapacidad.  En este momento de la investigación se incluyen distintos niveles de observación del ritual terapéutico y de la vinculación entre cada actor participante (individuo, familia,  auxiliares del programa, investigadoras y el animal –caballo-). El análisis vincular que a continuación se presenta esta dividió en tres fases (inicial o de saludo, Fase de Monta y fase de despedida), las cuales fueron tomadas como base en la bibliografía revisada alrededor de la hipoterapia.

Es de anotar que son cuatro los  caballos participantes en el ritual (Fiyola, Catamarca, Tatuaje, Saltadero), los cuales son rotados entre los distintos individuos que están en tratamiento, situación que impide que se le asigne el mismo animal a la misma persona en cada una de las terapias.  Aunque a veces son las madres quienes ya conocen cual es el caballo más tranquilo y afable, de modo que en ocasiones ellas tienen la oportunidad de seleccionar el caballo.

 En un segundo momento abordaremos el análisis a partir de grupos reflexivos y entrevistas de los significados de profesionales y las familias frente a la misma discapacidad, así como la participación de éstas en la habilitación y frente a la participación de los profesionales que hacen parte del programa de hipoterapia en la actualidad. Durante la fase de observación que se llevó a cabo por una temporada comprendida entre los  meses de octubre y septiembre del 2007, se realizaron 4 videos de 15 a 20, uno por cada caso. 

Fase Inicial Saludo 
Ritual:

FAMILIA 1 (hijo adulto)

El policía que dirige el programa le dice que acaricie al caballo con la idea de que se establezca un vínculo de confianza entre el caballo y la persona con PC; la madre se nota ansiosa y le manifiesta como debe apoyarse y sostenerse.  

FAMILIA 2 (hijo adolescente)

Durante el saludo, como siempre el joven es acompañado por su madre; ella toca al caballo al mismo tiempo que  invita a su hijo a tocarlo, saludarlo, y decirle a la yegua que se “porte juiciosa”, la madre es muy cariñosa y se nota su optimismo con los resultados que ha generado la terapia. La yegua  por su parte se muestra muy tranquila eso se nota en sus orejas sostenidas hacia delante y sus ojos en estado de relajación.

FAMILIA 3 (hijo de 5 años.)

La primera etapa del proceso es lograr que la niña acepte al caballo y sienta confianza hacia el animal; para esto es necesario acercar la niña hacia el caballo, que lo toque, lo  acaricie y logré establecer una comunicación afectiva con él. Su limitación en la comunicación oral y  su incapacidad para moverse por si sola, hacen que la niña sea altamente sensible y perceptiva; es por eso que el ritual de ejercicios debe hacerlo acompañada de una persona adulta. El saludo lo hace tanto la niña como la persona que la acompaña a montar, en este caso su hermana mayor. La mamá cumple la función de sostenimiento de las piernas de la niña y la hermana al lado del caballo.

La fase inicial es de suma importancia, ya que con ella debe generarse el necesario clima de confianza entre los acompañantes, auxiliares, persona con discapacidad y el caballo. Se puede observar claramente en el sistema de significación que las familias denotan su especial confianza en el animal llevándolos a involucrarse con estos seres, con la esperanza de una “curación”.  En este ritual y sobre todo en la fase inicial se percibe la constancia y la paciencia a la que tienen que acudir los miembros de la familia para afrontar la situación de discapacidad. A pesar de que es un ritual de corto tiempo, se ve reflejado en sus actuaciones el empeño por hacer lo que “deben” hacer, pues éste se convierte en su sentido de vida: hacer todo lo posible para mejorar una calidad de vida.

En estos primeros contactos de los participantes, deberán acercarse al caballo, acariciarle, darle de comer; es muy importante que se produzca el contacto físico para que las personas tomen conciencia del volumen del animal, de su cuerpo, lo que permite generar un vinculo afectivo no sólo entre el caballo y la persona con discapacidad, sino con otros participantes como familias y auxiliares durante el ritual.

El vínculo de cada familia con el caballo fue distinto. Se pudo percibir que mientras una madre actuaba con ansiedad por la grandeza y quizá por posibles comportamientos inesperados del animal, otras actuaban con gran comprensión y apoyo en el momento del saludo; estas interacciones reflejan las formas de vinculación familiar. Así, en el caso de la madre del adulto con  PC, se mostraba ansiosa diciéndole a él cómo debía sostenerse;  así pues, en su discurso frente a este ritual -cuando se habla del significado de la unión-, se puede concluir la vinculación afectiva de lealtad y de gran responsabilidad frente al miembro con discapacidad que le representa una disminución de la autonomía en cualquier actividad de la vida diaria. 

Por otro lado, en el caso del adolescente  se nota una gran capacidad para cuidarlo, se percibe claramente en esta interacción cómo la madre tiene experiencia en el cuidado del joven y la responsabilidad de desempeñar su trabajo de madre, como una experta cuidadora, evidenciando el sentido  de su trabajo: ser madre. En el caso de la niña, cuando se observó el video la madre manifestó la importancia de estar ella abajo sosteniendo a la niña lo que refleja el vinculo de ella con su hija en el sentido que es ella quien ha tomado el control de la situación, no deja la responsabilidad al caballo, tampoco prefiere a otro auxiliar: “tener los pies sobre la tierra”.

El hecho de pensar en el caballo como un ser relacional y participante activo, más que un instrumento estimulo para generar respuestas en los individuos, lleva a plantear el cómo para cada familia la confianza, la relajación y la seguridad que experimentan en el momento del ritual, pueda verse reflejada en otros contextos relacionales permitiendo así mayor autonomía en las actividades diarias de las familias y el miembro con PC.

Monta Sobre el Caballo

Ritual:

FAMILIA 1 (hijo adulto)

Otro auxiliar va montado en el caballo para sostenerlo y ayudar con algunos ejercicios que facilitarán la relajación de los músculos dada la espasticidad, (rigidez de movimientos); “vamos a tratar de enderezar esa espalda” le dice el auxiliar que va detrás de él. Los auxiliares hacen referencia constantemente a acariciar y hablar al caballo, en el transcurso  sugieren al adulto con PC que trate de estar “derecho” y relajarse. 

Los diferentes caballos se muestran tranquilos  y afables, en sus los ojos del animal se denota que esta relajado y confortable y sus orejas hacia delante  indican un interés amistoso o curiosidad.  De igual manera, nuestro personaje con PC se muestra relajado por la seguridad de ser sostenido, realiza los ejercicios con facilidad y tranquilidad, los ejercicios son señalados por el director del programa quien  indica que “estiren las manos hacia arriba” “estiren las manos hacia los lados” “brazos al frente” “brazos hacia atrás”; sus órdenes  son generalizadas  para todas las personas que montan en los otros caballos. Un auxiliar ayuda a cada persona con PC a la realización de los ejercicios.

Después de 10 minutos, se  da la orden de cambiar de posición y es acostado boca abajo sobre el caballo, y desde luego sostenido de las manos por su mamá y de los pies por otra persona. En un principio se muestra ansioso, tensionado e inseguro por la posición, luego a medida que va transcurriendo la terapia se va acoplando y relajando hasta soltarse completamente y dejarse llevar por la actividad hasta ser concluida.
FAMILIA 2 (hijo adolescente)

Se inicia el recorrido en forma de círculo al contrario de las manecillas del reloj; más adelante es alternado con un recorrido en forma de ocho. El joven se monta en el Caballo  y se observa su alegría, la sonrisa reflejada en su rostro y la atención en lo que pasa a su alrededor, incluyendo, sobre todo, las palabras de la madre quien lo anima a que consienta al caballo e interactué con él, configuran relaciones que nos involucran a todos los actores a implicarnos emocionalmente desde la sorpresa, el temor, la alegría, el entusiasmo, la motivación,  la celebración. Esta cabalgata se convierte en un espacio que convoca distintas posturas independientes,  que no obstante, trabajan con el objetivo de lograr y favorecer un bienestar para el individuo y sus familias.

El joven realiza todas estas órdenes sin ningún problema. Por otro lado, se ordena cada 5 minutos que cambie de postura con el fin de estimular distintas partes de su cuerpo; por ello, es puesto en una posición  hacia atrás  del caballo y recostado sobre el caballo hacia delante. 

FAMILIA 3 (hija de 5 años)

Una vez el auxiliar que dirige la terapia da la orden de iniciar, los caballos empiezan a  girar en forma circular uno tras otro con movimientos en el sentido de las manecillas del reloj o en sentido contrario, este movimiento permite que la niña empiece a tener mayor equilibrio, a la vez su acompañante ayuda a la niña a subir y bajar los brazos en forma continua, orden que es dada por el instructor. Durante todo el tiempo de la terapia que dura aproximadamente 20 minutos se  habla constantemente, se le canta y se le estimula, ya que el conjunto de estímulos externos permiten hace una terapia integral.

Realmente la estimulación física de la niña es poca y va en un proceso lento debido a lo característico de su discapacidad; lo que se alcanza es a nivel de  vinculación emocional  entre los miembros de la familia como el contacto físico con la madre y la hermana, permiten a la niña mostrar emociones de alegría y tranquilidad, en especial cuando se encuentra acompañada de su hermana, ya que al parecer ésta le brinda más tranquilidad que su mamá.  A pesar de que el caballo no emite muchos sonidos, Catamarca –como se llama- hace unos bufidos, expulsa aire por su nariz, símbolo de estar contento. 

Se observa que mientras algunos auxiliares (en su mayoría policías o bachilleres que están haciendo su trabajo social.) cumplen una función de dirigir el ritual guiando al caballo o dando instrucciones en algunos de los ejercicios físicos durante la monta, se limitan a una función específica que no  permite hacer una vinculación afectiva con los niños, el caballo y las familias. Para otros auxiliares, por el contrario, no sólo es parte de su trabajo, sino una forma de ayudar a personas con una necesidad muy grande de apoyo terapéutico y emocional. 

Durante el tiempo en que se realiza la terapia emergen sentimientos y emociones desde todos los ángulos que podemos percibir. Las personas con PC  lo ven como un  juego en que cual participan activa o pasivamente. Los familiares lo asumen como una oportunidad más de recuperación para su ser querido. 

Pero, ¿el caballo como lo ve? El caballo, como ser vivo de alta inteligencia, se divierte con la actividad y quizá, como se observa en sus comportamientos no verbales, se da cuenta del beneficio que esta aportando no sólo a la persona con discapacidad, sino también a la alegría de muchas familias que en algún momento de su rutina diaria olvidan estar contentos.  Este concepto se argumenta en las epistemes que han guiado esta investigación las cuales refieren de cómo los comportamientos del caballo  hablan de sus emociones: el movimiento de las orejas, la cola, los ojos, los sonidos.

Durante la monta también es de destacar los estilos de vinculación de cada familia; se puede observar cómo las madres muestran una especial dedicación por acompañar a las personas durante esta parte del proceso, pues es un momento de estimulación importante del que esperan la mayoría de resultados a nivel físico. En la familia del hijo adulto se percibe la necesidad de apoyo del miembro con PC por parte de la madre; los dos hablan muy  poco pero se observa el vínculo emocional tan cercano y fuerte que los une cuando la madre lo sostiene y el adulto se siente muy seguro de ésta compañía y el refuerzo de la compañía durante la monta de un auxiliar experto en este proceso. Este último manifiestan mencionando “es un trabajo de todos”, de nuevo se percibe el significado de la unión para los resultados que ellos están vivenciando. 

En el caso del adolescente la madre se comunica con su hijo de manera verbal y no verbal; ella lo estimula con sus felicitaciones y su sonrisa de satisfacción al ver a su hijo disfrutando del momento. Éstas interacciones reflejan cómo la madre se complace con el hecho de ver resultados en el trabajo al que ella se dedica , como es desempeñar este papel de madre lo “mejor” posible.  Se refleja una vinculación cercana y la gran importancia del apoyo de otras familias que están en una situación parecida, lo que permite socializar a ella y a su hijo. La madre busca que su hijo pueda ser tratado como una persona que no tenga discapacidad y que pueda hacer parte de la sociedad, ella siente que cuando participa en una terapia como la hipoterapia o lo lleva a otras actividades (como piscina, p. ej.), es una forma de recrear y ver que su hijo sonríe: esa es su mayor satisfacción. 

En el caso de la familia de la niña, se denota el poder de la fe y la motivación de saber que están haciendo algo por una vida y que ese algo nunca es suficiente. Darse por vencidos seria perder una batalla que simplemente no se ve reflejada en las interacciones vinculares de esta familia, quizá para muchas familias signifique batallar, luchar, vencer pero para la madre sólo se trata de vivir, es su sentido de vida, es la forma de saber que es útil. En la interacción durante la monta ella refiere que estar durante todo el proceso en sus pies significa que ella esta viviendo no que otros vivan por ella. 

Por lo tanto, es importante resaltar el aporte facilitador del entorno de cualquier tipo de intervención; el vínculo que se establece entre la persona con PC y el caballo, entre esa persona y el terapeuta, entre la familia y el equipo así como con los demás participantes.  Por otro lado, el movimiento, la transmisión del calor corporal y el programa interventivo, son herramientas para la obtención de resultados; la persona con PC se encuentra en un estado de motivación y relajación que facilita el aprendizaje y la interiorización de contenidos.
Despedida 
Ritual:

FAMILIA 1 (hijo adulto)

La madre trae la silla de ruedas rápidamente, el auxiliar se baja primero del caballo y ayuda a la persona con PC a sostenerse.  Cabe destacar que quien dirige la terapia y su auxiliar,  están animando constantemente a los participantes a que se esfuercen  a realizar los ejercicios, con palabras, gestos y aplausos de felicitaciones y gratificación.

FAMILIA 2 (hijo adolescente)

Finalmente después de 20 minutos de recorrido sobre el lomo del caballo se da paso a la finalización del ritual. A veces se despide del caballo con una caricia alentado por su madre, y en otras ocasiones sólo se baja con una sonrisa reflejada en su rostro que  indica su satisfacción y alegría al compartir con otros niños y ver tanta gente a su alrededor.

FAMILIA 3 (hija de 5 años)

Finalmente el ritual de la terapia ha terminado, los caballos, la niña y los miembros de la familia, son recibidas con un efusivo aplauso como indicador que han cumplido la meta propuesta para ese día.

Los miembros de la familia y la persona con PC no tienen la experiencia de haber montado sobre el caballo, por lo que las familias manifiestan que le da mucha mas confianza el hecho de sostener y ayudar a la persona con limitación, permitiéndoles sentirse seguros de si mismos y generando un grado de  responsabilidad de todos los participantes del ritual sobre la persona con discapacidad.  

La despedida del ritual significa para estas familias una motivación que les permite continuar en un proceso que necesita de su constancia y disciplina para obtener los resultados que esperan. Los aplausos, los gestos y expresiones de las personas con PC, las familias y los mismos auxiliares, muestran la satisfacción de ese momento en que culmina la terapia y de que significa un paso más en este largo caminar.

Von Foerester  menciona que desde la cibernética de segundo orden  el observador no sólo estipula el fin de los sistemas, sino su fin dentro de ese sistema. De esta manera, como investigadoras en este escenario ponemos en juego nuestra autorreferencia frente a lo evidenciado durante estos momentos. Tuvimos la oportunidad de estar en el proceso del ritual acompañando a las familias, el saludar, tocar, sentir al animal;  era importante conocerlo y que nos conozca por medio del tacto, del gesto, de la palabra. En las conversaciones durante el ritual las personas y nosotras actuábamos de tal manera que quienes montaban el animal estuvieran cómodas, y  se tenía bastante cuidado de no asustar al animal con un mal movimiento, así que  las sensaciones de miedo, respeto y responsabilidad estaban presentes todo el tiempo.

De esta manera, durante estas conversaciones que nos generaban angustia y a la vez satisfacción  conocíamos  a los otros, entre ellos al caballo como uno de los seres que nos genera sentimientos de nobleza y un posicionamiento frente a la vida que implica colaboración y aceptación frente a las eventualidades, esto manifiesta  una posición de bienvenida a las experiencias.

Estos encuentros  no solo nos  enseñaron que la presencia del animal puede generar sentimientos de unión, una sonrisa y mil esperanzas. También nos enseñaron que la experiencia puede facilitar un enriquecimiento de interacciones humanas. Importante para la posición de investigadoras es  saber  cual es el  significado para los otros, ya que algo que estuvimos pensando todo el tiempo cuando se los observaba es: qué será lo qué ellos piensan de esta experiencia, cómo estos rituales son incluidos  en sus vidas y cuáles son sus referentes para pensar y actuar como lo hacen. Como observadoras y participantes del proceso nos mueven emociones de admiración y gozo frente al  optimismo y ganas de seguir delante que muestran estas personas, que a pesar de que en momento pierden el animo, nunca la fe de continuar ayudando a su ser querido a salir adelante y como ellos lo mencionan “jamás nos cansaremos”.  

En este escenario, se pudo ver en las madres y los niños la importancia que le otorgan ellos a cada paso que dan para mejorar y lograr mayor autonomía, lo que parece convertirse en el principal objetivo, quizá dejando en segundo plano los objetivos propios. Se percibe que  su vida y sus proyectos giraran alrededor de los hijos y en ello encuentran el sentido de vida que otros encontramos de distintas maneras. A los ojos del observador podría decirse que ellas se olvidan de si mismas por centrar su atención en los hijos, sin embargo, la identidad, ese sí mismo, no se olvida, sólo se re-construye en la interacciones; entonces, la identidad de las madres en este rol y como mujeres se re-construye diariamente al verse a sí mismas a través de los ojos de sus hijos. 

Finalmente se observa cómo los diferentes participantes del ritual logran  vincularse de tal manera que se alcanza una camarería entre ellos. La vinculación se hace desde la primera fase del ritual donde es importante el contacto físico no sólo entre el animal y la persona con PC, sino del animal con la familia y con los mismos auxiliares que dirigen el ritual: en busca de que el ritual de hipoterapia sea un espacio agradable, y especialmente cómodo para la persona con discapacidad. 

Dinámica Vincular entre la familia y el Programa  de Hipoterapia.

“Hay una esperanza”

De esa concepción que considera la discapacidad como problema o enfermedad, se pasa a una comprensión que la entiende como una situación de vida; tanto para las familias con un miembro con discapacidad, como para los actores involucrados en el programa. Se trata, entonces, de un entendimiento que no se centra en el carácter limitante de esta situación, sino que, por el contrario, motivación hacia nuevos cambios, plantearse expectativas y reorganización de las familias en torno al bienestar de la persona con PC. 

Más allá de los resultados que se dan a nivel motor, se presenta una posibilidad de oportunidad para la  socialización y la organización que son estimuladas en este espacio. Así, el programa y todos sus participantes, entre directores, auxiliares y familias, se perciben entre sí como una familia caracterizada por la colaboración que muestran en el ritual de la hipoterapia. Por ende, se puede hablar de una co-responsabilidad de todos los actores que participan del ritual.

En este espacio de socialización una sonrisa, un saludo, una caricia, una palabra de felicitaciones o un aplauso, se vuelven un fundamento esencial para la confianza constante y la motivación de seguir en un proceso que muestra resultados. La persistencia es elemental cuando, a pesar de los resultados poco evidentes a nivel físico, se miran los efectos que resultan más evidentes a nivel emocional y relacional. Sin embargo, las familias se conectan también con la resignación, ritualizándose en un ir y venir que genera una pauta de abandono en el programa. Esto se percibe en el la independencia en el trabajo de los distintos grupos de personas que participan en el contextos, como son las estudiantes de educación especial, los jóvenes que hacen su servicio social, el director del programa, inclusive algunos acompañantes de las personas con discapacidad. Cada uno de los involucrados va a hacer un trabajo independiente, sin involucrarse con el otro: las estudiantes van a realizar su investigación, los jóvenes a cumplir sus servicio social, el director del programa ordena el ritual y, finalmente, los familiares acompañan a su hijo o hermano; una vez terminado el ritual, cada uno se va, sin preocuparse por el bienestar del otro, no tienen en cuenta que los que quedan también van a necesitar quien los acompañe en la terapia. 

Una de las profesionales que participa en el programa menciona que “a veces, hay una situación de interdependencia que cierra posibilidades que no se abren a un lugar distinto a la de la discapacidad. Hay resignación. Se acostumbran, aparecen, van y vienen; la adherencia a los tratamientos no es permanente e los programas de tratamiento. Debería haber un trabajo en equipo, no se aprovecha el trabajo con el caballo y el ambiente como tal y pienso que está restringido. Todos tenemos que estar restringidos. Todos tenemos propósitos pero cada uno por su lado” 

Así queda develada la pauta organizacional del trabajo y de los diferentes actores que participan en el programa de hipoterapia, para que cada uno se mueva en función de sus propios intereses, sin permitirse una vinculación entre ellos, con el objeto de trabajar de manera conjunta, en busca de alcanzar metas comunes. En ese sentido, las expectativas del programa y de las familias se ven interrumpidas.  Por tanto, la propuesta está encaminada a un trabajo en equipo de distintos profesionales de tal manera que los objetivos se dirijan al mejoramiento del programa mismo, el alcance del bienestar de las familias y de la persona con discapacidad, rompiendo así la pauta de deserción que se ha venido presentando. 

Conversar con las personas encargadas de la terapia permite reflexionar acerca del aprendizaje y, sobre todo, del encuentro consigo mismos; es allí donde emergen una cantidad de posibilidades, nuevas formas de vinculación y relación con personas con discapacidad y sus familias. Es decir, nuevos significados que llevan a nuevas formas de relación, no sólo en el contexto de la terapia, sino también a nivel familiar, laboral, etc. Es se refiere, precisamente, a la idea de cambiar la perspectiva de la vida. 
Esta es una experiencia que permite genera la sensación de haber sido tocados. No es sólo el rol de aquel que realiza una terapia física, sino también el interior de la persona que es el instructor y la postura que asume durante el tiempo del ritual de la terapia. Así lo menciona el instructor respecto a lo que le ha dejado el realizar este tipo de trabajo: “La discapacidad me ha enseñado que no debemos derrotarnos por cualquier cosa, ver el entusiasmo de ellos me permite exigirme más”. Esta frase evidencia claramente como esta experiencia cambia la percepción de personas que la comparten y cómo las relaciones que allí se establecen permiten nuevas formas de reorganización, tanto de los actores del programa como también de las familias, creando nuevas posibilidades frente a lo que antes era considerado como dificultad.

Es por eso que la terapia se puede describir como un proceso de transformación por medio del cual se generan cambios cualitativos en la vinculación de las personas con discapacidad, las familias y  coordinadores del programa. La terapia a caballo ofrece un abanico amplio de posibilidades a personas con discapacidad, pues esta terapia no es sólo una estimulación física, es dar una posibilidad de vivir una situación diferente y hacer florecer en su interior la alegría y las ganas de vivir.

El crear vínculos con las personas con discapacidad y las familias permite mejorar la terapia y la evolución de cada uno de los participantes. No es sólo hacer la terapia; hay que crear, en primer lugar, una relación, conocer primero al caballo pues son seres con cierto entendimiento. De igual forma, al relacionarse con las personas con discapacidad, hay que brindar confianza lo que permitirá más dinamismo en la terapia. Lo más importante de este proceso es ver cómo las familias, al ver la evolución de aquel hijo o hermano, les genera felicidad pero, ante todo, bienestar a todos los miembros de la familia.

Los efectos de este proceso de investigación-intervención en la institución (sistema de ayuda) han apuntado a señalar la potencia de las vías que ofrece el programa, frente a la relación que sus actores pueden tener, considerando que para vincularse con las familias hay que reconocer los efectos que dichas vinculaciones, entre auxiliares, caballo y familias, tienen en ellos mismos y los miembros con PC. Por otro lado, la investigación ha sido de importancia para quienes están vinculados al programa de hipoterapia, puesto que se pretende poner en práctica un trabajo en equipo que, a los ojos de algunos profesionales de la salud que hacen su practica en este ámbito, y que ante su percepción han evidenciado la suma de las disciplinas mas que la interrelación de las mismas. 

Así mismo, ha sido imprescindible la forma como la institución y las familias en colaboración con el programa pueden generar un programa mas completo y organizado, en donde los registros y retroalimentación de los procesos a nivel físico, cognitivo y social juegan un papel importante en la constancia de las familias en un tratamiento de habilitación como es la hipoterapia.

V.   DISCUSION

Dinámica Vincular de las Familias 

De acuerdo con el momento vital de la familia seguramente habrá ciertas formas de vinculación  alrededor de la persona con P.C que justifican reflexiones acerca de su organización y los efectos de la misma a futuro; es así como cabe preguntarse: ¿En qué lugar se coloca a la familia en el proceso de recuperación de la persona con P.C?, ¿Cuáles son los mitos y creencias que generan esa forma de interactuar? ¿Cuáles son las epistemes que las justifican? Y ¿cómo se ritualiza alrededor de la persona con PC y el programa? 

Ante estos interrogantes se parte de lo que menciona Rolland (2000) acerca de que los sistemas de creencias con que la familia se mueva en términos de participación y el control de la enfermedad o discapacidad serán determinantes en la forma como se repartan funciones o como se delimiten roles. Por otra parte Ángela Hernández (1991) en la investigación Estrés de la Familia Colombiana menciona que ante estos eventos no normativos como es la discapacidad  algunas familias pasan por un periodo transitorio de desorganización, otros mejoran su funcionamiento, otras lo empeoran, algunas no experimentan mayores cambios y en otras esos patrones de respuestas varían según el momento evolutivo. Es así como estas familias antes de conocer el diagnostico los miembros tienen planes de vida como estudiar o trabajar o dedicarse a actividades sociales, estas actividades están expuestas al proceso de acomodación una vez tienen conocimiento de un diagnóstico.

 En primer lugar cuando conocen un diagnóstico de limitación y de pocas posibilidades de evolución, las madres no creen en los conceptos médicos ¿esto tiene que ver con los factores de gratificación y éxito en estas familias guiado por la persistencia? ¿O es esto tiene que ver con el hecho de que para un ser que demanda cuidado permanente (discapacidad) debe haber un cuidador entregado a desempeñar este rol que implique persistencia para lograr cambios en la biología?  

Cyrulnik (2005) en sus estudios menciona que en los “seres vivos existe un programa biológico común cuya aculturación comienza apenas se pone en funcionamiento”.  Quizá en esta aculturación juega un papel importante el sentido de ver un objetivo cumplido que se asocia con la capacidad de logro y las habilidades del rol materno lo que permite que la biología sea interpretada y vivida de una manera distinta a como lo pronostican los diagnósticos médicos.

Por otro lado antes de este diagnóstico sus vínculos afectivos eran vividos por las madres como distantes y sus proyectos estaban conectados pensando en sus deseos y necesidades individuales. En especial la madres, son quienes develan en los mitos el significado de encontrar un sentido de vida y de su rol (mujer y madre); rol que hasta ese momento se caracteriza por ser menos cercano afectivamente puesto que hay una idea de la independencia en las relaciones madre –hijo. Cyrulnik (2005) menciona que así como un ser “es imaginado antes de ser percibido y hablado antes de ser oído, el bebe cuando nace influye en su entorno modificando el comportamiento materno” (p. 37). Esta idea nos permite reflexionar acerca de cómo los significados traducidos en las expectativas que una madre tenga en su hijo modela la biografía de este ser y así mismo los comportamientos de un niño influyen en la manera como esa madre desempeñara este papel.

Así, en la investigación se percibe como la discapacidad modifica el comportamiento de madres menos afectuosas a madres totalmente expresivas en afecto y dedicación. Entonces, necesariamente una discapacidad transforma a las madres en personas molestas, cansadas o tristes o por el contrario es asumida como una condición más de la vida y aceptada gracias a creencias religiosas y a posturas vitales de solidaridad, compromiso materno y activación de recursos que expresan la capacidad de resiliencia de los seres humanos, cuando deciden hacerse cargo de otros que sin duda dependen para su supervivencia? ¿Una discapacidad necesariamente le da sentido a la vida de una madre convirtiéndose este rol en su prioridad? ¿Que pasa con otros roles, como es que se desplaza la relación conyugal priorizando una relación paternal? ¿Cómo explicar que también velar por otro es un factor de satisfacción y de realización personal, más allá de valores hedonistas e individualistas de realización independiente?
Sorrentino (1990) propone como el hecho de existir un miembro con limitaciones hace que las familias se organicen de determinadas maneras que involucran la relación de los cónyuges y con los otros hermanos y como la posición de ser “desadaptado”  llama la urgencia de ser más cuidado  permitiendo un estancamiento del portador de la PC en el ciclo vital al considerarlo como a un niño que no puede valerse por si mismo. Sin embargo esta espíteme referente al estancamiento limita la visión de las posibilidades de las familias y el estilo que construyen para pasar de un estado del ciclo vital a otro, cuya organización se caracteriza por la lealtad respaldada por el mito frente a la maternidad; en donde las mujeres son quienes tienen el deber del cuidado y protección del hijo con discapacidad y  entonces, hablar de estancamiento podría significar una connotación negativa  de la dedicación de las madres como si no tuvieran otra alternativa o como si esa “causa” de cuidar a una persona no fuera una forma válida de realización personal.? Esta forma de percibir las situaciones que implica la limitación seria una forma de culpabilizar a las madres o padres por no hacer otra cosa que no sea cuidar al hijo con PC?
Desde una lectura relacional en el análisis de resultados se  concluye  la tendencia al cambio de estas mujeres frente a la conyugalidad,  ante el nacimiento de un hijo con discapacidad. El mito que tienen estas mujeres  frente al rol de un padre es de verlos limitados, incapaces de ejercer un cuidado frente a los hijos en general. Como madres piensan que si ellas no se dedican, “nadie va hacer las cosas como ellas lo hacen”. Mito que quizá es complementariamente asumido por los padres porque en ninguno de los casos los padres insistieron en apoyar al hijo. 

Este hijo se convierte en su sentido de vida; priorizando el rol de madre sobre el rol de esposa, generándose así una ruptura o distancia en la vinculación conyugal. ¿Entonces donde queda el rol del esposo y de padre? ¿Las madres resultan siendo las organizadoras de la organización familiar?  Si  es así, ¿Al ser las madres las organizadoras se puede hablar de que los padres no asumen la responsabilidad porque son puestos al margen de la situación al pensarlos inútiles o es que los padres asumen un rol mas secundario caracterizado por no tener un sentido de responsabilidad y cuidado como las madres?  El reposicionamiento de la madre transita desde su frágil lugar  de necesitar ayuda, de ser ayudada hacia un lugar del yo puedo..  . Así, los padres quizá prefieren ocupar un rol periférico y no hacer mucho esfuerzo por involucrarse en los asuntos de cuidado y desarrollo del hijo con PC, fracturándose al mismo tiempo la relación conyugal que adquiere valor, solo cuando para las madres, el padre hace un “buen” uso de su rol parental. “un buen esposo es ser un buen padre”. Esto es relacionado por lo que sugiere Cobos (1980) en sus investigaciones con población infantil al mencionar que los padres tienden a ocupar un rol periférico quizás guiados por intensos sentimientos de culpa, relacionados con la fantasía de que posiblemente ellos son responsables del estado del niño?

El planteamiento anterior es confirmado en otras investigaciones sobre discapacidad como la realizada por  Luis Gabriel Colorado Quevedo  (2007), Investigación-intervención sobre la interpretación entre mitos, ritos y epistemes en la evolución de la dinámica vincular familia-niño con autismo-institución  en donde se evidencia como la discapacidad  moviliza a las familias  y en  especial como la conyugalidad esta dada en funciona del bienestar del hijo con autismo, y como el rol del esposo esta  determinada por  la relaciona parental. La necesidad de apoyo del rol materno y el reposicionamiento de los diferentes roles dentro del sistema familiar.

Cyrulnik (2005) en el estudio que hace de ¿cómo traer un padre al mundo? Menciona que son las madres quienes designan el papel de los padres, “la madre establece un vínculo de apego con un hombre, padre biológico o no, le da la posibilidad de interactuar  con su bebe, traduciéndolo” por tanto el padre es nombrado por la madre y cuando es nombrado por ella, el padre  nace, si ella, así lo desea. En coherencia con esta teoría es pertinente reflexionar en  las familias estudiadas acerca de si fue o no el hombre de apego, familiarizado con el bebe en el vientre y después del nacimiento del bebe, y si fue así,  como fue designado e interpretado este rol de “padre” por parte de la madre? 

Desde la perspectiva lineal Cobos (1980) refiere  que una disfunción materna secundaria a la presencia del niño incapacitado hace que el papel materno sea a veces ocupado por otros miembros de la familia, particularmente por aquellos cuya función se haya más cercano a la de una madre, vale decir, los hermanos mayores. 

Lejos de establecer clasificación de familias funcionales o disfuncionales se puede concluir que en si bien los hermanos pasan de tener un rol fraternal a ejercer un rol parental esto se convierte en un recurso de la familia para realizar funciones de cuidado de las que difícilmente pueden desprenderse dada la incapacidad del miembro con PC por lograr un total autonomía frente a necesidades básicas. Es así como en estas familias las necesidades de los hermanos dejan de ser prioridad,   alcanzando un mayor grado de independencia y autonomía en su rol de hijos; ya que  no demandan tanto de la atención de sus padres porque reconocen la atención que merece el hermano con P.C   Por tanto se puede hablar de las competencias familiares que se ponen en funcionamiento a partir del diagnóstico para atender la situación. Lo que se puede definir como un principio de autoorganización de los sistemas complejos y resistencia.

Finalmente ante la pregunta que nos planteamos durante la investigación ¿Cómo la persona con PC se vuelve o no un organizador de la estructura de la familia? Se puede decir que no es la persona con PC la que se convierte en un organizador sino que la autoorganización es un mecanismo propio  de los sistemas para la supervivencia y por ende hablar que el miembro con PC es un organizador o que las madres toman la discapacidad como  un pretexto para  ejercer el poder de organizar la vida de los miembros del sistema, seria una conclusión simplificadora. Por tanto es importante enfatizar en que se puede tratar de una los mecanismos propios de los sistemas, el hecho de que la madre tome las iniciativas no las convierte desde el punto de vista sistémico en organizadoras.

Estas formas de organización implican a las familias en rituales, los cuales renuevan su  sentido de vida a través de la protección y el apoyo al individuo con discapacidad, aunque en la investigación  de Luz Helena Bolívar Garzón y Sandra Rojas Barrero (1996), Factores predictores de ajuste y adaptación en familias con un hijo con parálisis cerebra, se concluye que debido al bajo nivel socio económico de los padres, estos muestran poca motivación en el tratamiento de su hijo con parálisis delegando esta función en los profesionales. Nos permitimos observar frente a esta conclusión que independientemente del nivel socio económico las madres y otros miembros (hermanos) muestran una gran motivación de ser a través de lo que puedan hacer por esta persona con discapacidad. 

Es así como, esta persona se ha convertido en la motivación de cambios de vida, de generar nuevos planes en cuanto a capacitación, estudio y trabajo con el fin de alcanzar un mejor bienestar para todos, Rolland (2000) lo menciona claramente en su investigación  “No siempre el resultado de una enfermedad es adverso: una familia puede verse fortalecida por la enfermedad y sus demandas”. 

Dinámica Vincular de la Familia en el Ritual de Hipoterapia.

En la manera como se impliquen quienes se disponen alrededor del caballo como actor físico, emocional y relacional durante el tratamiento  movilizará  dinámicas de interacción que posiblemente darán cuenta de un proceso de socialización más allá de la estimulación meramente motora, esto llevara a favorecer espacios que permitan la comprensión de la relación entre humanos (familia, individuo con P.C y programa de hipoterapia) y los  animales  como participante de los rituales de ayuda a los que la familia acude; De acuerdo con lo anterior y teniendo en cuenta como la discapacidad implica procesos de acomodación y socialización en las familias que acuden a involucrar  sistemas de ayuda. Cabe preguntar: ¿la hipoterapia en este contexto se convierte o no en un espacio que permite a la familia  un periodo de socialización  y en que sentido? ¿Que expectativas se fundan alrededor de este tejido de ayuda, que esperan, como esperan y de quien?

La noción de vínculo esta relacionada con la forma como cada sujeto es construido justamente con el otro y este otro, pues ser un humano o en este caso un animal; es así como desde una visión ecosistemica, partimos de la idea  de que los efectos de una habilitación a través del caballo puede movilizar los vínculos entre los actores participes de la experiencia de hipoterapia; es decir que el efecto puede trascender del cuerpo y la personalidad a las relaciones y vínculos entre los distintos miembros de la familia y de la red organizacional de la habilitación. 

En la investigación se puede evidenciar que más allá de los resultados a nivel motor, se habla de oportunidad en términos de la socialización y organización que permite este espacio. Así, el programa y todos sus participantes entre directores, auxiliares y familias se perciben entre si como una familia; caracterizada por la colaboración en el ritual de la hipoterapia como tal, por ende se puede hablar de una co-responsabilidad de todos los actores que participan en el  ritual. El movimiento, la transmisión del calor corporal y el programa interventivo; son herramientas para la obtención de resultados.  En donde emergen una cantidad de posibilidades, nuevas formas de vinculación y relación con personas con discapacidad y sus familias. Es decir nuevos significados que llevan a nuevas formas de relación no solo en el contexto de la terapia sino también a nivel familiar, laboral, etc. Es decir cambiar la perspectiva de la vida.

Cyrulnik (2005)  menciona que no es el acto el que señala el paso de la naturaleza a la cultura, sino que es el hecho de decirlo, de nombrar, de poner en palabras lo que observamos. Por tanto el vínculo del hombre con el animal  esta definido por la manera como el ser humano vea, sienta, y actué con un animal, como cada ser animal y humano interpreten lo que para cada uno es un hecho, una emoción o un pensamiento “cada ser vivo organiza la propia manera de organizar la información según la estructura de su cerebro y la de su persona”.

Durante la fase de observación se pudo percibir como el rito de hipoterapia (relación familia –animal) se convierte en una clara fotografía, es decir es isomórfica, de las dinámicas al interior de los sistemas familiares. Las familias viven el ritual expresando su asombro, el miedo, la esperanza y el respeto por estos seres, y es en la interacción mas cercana durante el ritual de hipoterapia, que les permite sobre todo a las madres, crear representaciones acerca de lo que esperan del animal, a validar al caballo y a los que dirigen la hipoterapia como  colaboradores en su “misión” al hacer todo por su hijo, lo cual habla de las relaciones de la familia con los equipos de ayuda. Eso permite comprender mejor la permanencia en los tratamientos, asociada a los efectos que ven, al trato que reciben, a sus posibilidades, etc. Así, esperan que el caballo  sienta, que sea paciente y colaborador consiguiendo que el animal exprese en sus comportamientos “fuerzas modelizadoras de las fantasías del ser humano” como un actor en esta comunicación.

El hecho de pensar en el caballo como un ser relacional y participante activo más que un instrumento estímulo para generar respuestas en los individuos, lleva a plantear el cómo para cada familia la confianza, la relajación y la seguridad que logran sentir en el momento del ritual pueda verse reflejada en otros contextos relacionales permitiendo así mayor autonomía en las actividades diarias de las familias y el miembro con PC. Entonces así como el ritual refleja metafóricamente dinámicas vinculares de las familias, estas dinámicas tienden a transformarse al reflejarse en sus  interacciones diarias los efectos de su participación en el ritual, cuando la ansiedad de una madre se convierte en confianza, o cuando la confianza sentida en el momento del tratamiento motiva la autonomía de los distintos miembros en la cotidianeidad.

El mínimo cambio percibido en el ser humano a través de su ayuda sea una mejor postura, una sonrisa, un gesto, implica agradecimiento,  y un motivador para seguir alimentando estas pautas de interacción con estos animales.  Estos rasgos humanos proyectados sobre el animal definen una relación que refleja claramente las dinámicas vinculares en las familias y así como se esperan del caballo, las familias (madres)  esperan también de otros hijos, del conyugue, o familia extensa.

Las epistemes de los dirigentes del ritual de hipoterapia, también hablan de las expectativas que tiene sobre los caballos  y de cómo el gesto de acariciar, saludar, decirle algunas palabras crean vínculos de confianza entre el ser humano y el animal. Por tanto  estas epístemes apoyan el hecho de que como le menciona Cyrulnik (2005) “la emotividad, inducida en el animal por los gestos significantes del hombre, modifica su rendimiento”.

El caballo  también como ser vivo de alta inteligencia se divierte con la actividad y quizá como se observa en sus comportamientos no verbales se da cuenta el beneficio que esta aportando no solo a la persona con discapacidad, sino también a la alegría de muchas familias, que en algún momento olvidan estar contentos, este concepto se argumenta en las epistemes que han guiado esta investigación las cuales refieren de cómo los comportamientos del caballo  hablan de sus emociones: el movimiento de las orejas, la cola, los ojos, los sonidos. Boris Cyrulnik refiere frente a este tema que los animales  no parecen desprovistos de sentido  “desde el momento en que el animal responde a un estimulo, elude, por poco que sea, las convicciones del mundo exterior. Se manifiesta un mínimo de sentido que puede presentarse ya como muy elaborado. Entonces, esta comunicación  emocional a través de los mensajes corporales, no verbales, tanto del animal como de las personas con P.C que no tienen un lenguaje verbal tan desarrollado los conecta activando emociones en ambos seres, activando representaciones humanas, fantasías a las que los animales responden  retroalimentando las expectativas del ser humano.

El efecto socializador del contexto de la hipoterapia entonces es posible para otros diagnósticos que no impliquen necesariamente limitaciones motoras? Si es así los rituales con los animales se podrían convertir en una herramienta de observación de las dinámicas relacionales con seres humanos para intervenir sobre ciertas pautas comportamentales del individuo y sus familias?  

Por tanto el contexto de estos niños no es causa de, no es acompañante de, sino que es parte integral del individuo en su totalidad, entonces ya no solo el efecto es en el espíritu, y el  cuerpo, sino que también es en el contexto y del contexto en el  individuo. “Carmen Fernández en la investigación la hipoterapia como intervención en la discapacidad”, menciona  cómo el contexto terapéutico y la intrincada red de interacciones en el acontecer del sujeto (distintas áreas de la salud) son importantes en la medida que hacen parte de la mirada compleja y por ende perteneciente a un sistema social que acciona y moviliza su organización. 

Dinámica Vincular entre la Familia y el Programa  de Hipoterapia.

Las creencias de las familias acerca de la salud, influyen en su disposición a incluir redes de ayuda en su sistema, por tanto seguramente   los actores de  estas redes organizacionales también tengan expectativas vinculadas a su propia historia y experiencia a nivel intelectual que los disponen a ciertas maneras de relacionarse con la discapacidad en si y con las familias a las que prestan su servicio lo que nos lleva a plantear ¿como se vinculan los diferentes actores de la red organizacional y la familia durante el tratamiento y que  disponen  a dichos sistemas a incluirse mutuamente?. ¿Cuales son los mitos, creencias,  ritos y epistemes que se han configurado en el equipo del programa de hipoterapia respecto a su relación con los individuos con P.C y las familias? ¿Cuáles son las diferencias en los mitos y las epistemes de la familia y los actores del programa respecto a la discapacidad y por ende a las interacciones que emergen al organizarse alrededor de los objetivos de tratamiento? ¿Cómo esas diferencias se relacionan con los rituales para interactuar entre si? ¿Cuáles son los rituales a los que familia y equipo acuden para interactuar entre si? 

Como lo menciona María Sorrentino (1990)  los mitos y creencias sociales son las responsables de la percepción acerca de la discapacidad  del paciente y su familia, el disminuido es visto como una persona problemática, como una carga o un “fastidio” hasta el punto de parecer extraña y diferente y por tanto la vida de este individuo y su familia se ve invadida por la rehabilitación, dado que esta rehabilitación también tiene gran significación dentro del sistema familiar. 

 En esta investigación a diferencia de esta hipótesis de Sorrentino, se encuentra que estas familias tienen  un alto nivel de acomodación y autoorganización frente a la discapacidad, en donde, esta se  convierte en un movilizador de recursos hacia nuevas posibilidades, y al contrario  la  discapacidad   genera nuevos vínculos afectivos dentro del sistema familiar,  involucrando además otros sistemas de ayuda en el proceso de habilitación en donde no solo participa la persona con P.C sino también otros miembros de la familia.

Es este caso,  la institución también tiene una identidad constituida por las epistemes que rigen un programa y la cual es recursivamente modificada por quien entra a ser parte de el para prestar su servicio; es así como lo menciona el instructor respecto a lo que le ha dejado el realizar este tipo de trabajo “La discapacidad me ha enseñado que no debemos derrotarnos por cualquier cosa, ver el entusiasmo de ellos me permite exigirme más”. Esta frase evidencia claramente como esta experiencia cambia la percepción de las personas que la comparten y cambia la posición de un programa frente a los ojos de quienes acuden a el, así que  las relaciones que allí se establecen permiten nuevas formas de reorganización tanto de los actores del programa como también de las familias creando nuevas posibilidades frente a lo que antes era considerado como dificultad. 

Actualmente algunos de los participantes del programa tienen expectativas de un trabajo en equipo más allá de prestar un servicio social en donde todos los actores se involucren en un compromiso donde los objetivos y propuestas sean unificados.  Como lo menciona una educadora especial que trabaja en el programa “Las familias vienen, se suben al caballo y se van… y hay muchísimo más que hacer.”

En cuanto a las expectativas de familia y programa frente al mejoramiento y participación de todos los actores Garzón y Rojas (1996) USTA, mencionan que las familias esperan más de la capacidad que pueda alcanzar el niño con discapacidad, En la investigación se encuentra que evidentemente las familias tienen altas expectativas frente al mejoramiento de la discapacidad es así como la persistencia se convierte en  un factor  elemental, cuando a pesar de los resultados poco evidentes a nivel físico se traslada a los resultados más evidentes a nivel emocional y relacional.

Finalmente se logra evidenciar en la presente investigación intervención, como estas familias con un miembro con P.C  se reorganizan de tal manera que encuentran nuevas formas de vinculación, en donde emergen una cantidad de recursos que muy probablemente no se habían percatado de tenerlos y como esta nueva forma de acomodación, lleva a los miembros de la familia en muchos casos a cambiar los roles y funciones que antes tenían dentro del sistema, todo en función del bienestar de la persona con P.C.

Lo anterior muestra como la discapacidad es vista no como una limitante, sino por el contrario, como una oportunidad de cambio hacia nuevas posibilidades y proyectos en donde se involucra todo el sistema familiar, incluyendo a otros miembros de la familia extensa, como se observo en el caso de dos, de las tres familias participantes en el proyecto. En donde el valor de la unidad y la lealtad adquiere un gran significado para estas familias.

En este proceso de acomodación y resignificación las familias también se permiten involucrar sistemas de ayuda en la habilitación del miembro con P.C en donde se permiten  las interacciones en el contexto de ayuda en este caso el programa de hipoterapia, es así como, no solo la habilitación se limita a un nivel físico sino también a un nivel relacional movilizando nuevas formas de interacción en donde se involucra al caballo como ser vivo interactuante, generador de estímulos y emociones tanto en la persona con discapacidad, en las familias acompañantes y por supuesto en aquellos quienes dirigen el ritual de hipoterapia.

Para los actores del programa y las familias la discapacidad pasa de ser un problema o enfermedad a una situación de vida, de tal manera que esta es vista no como limitante sino por el contrario motivador para nuevos cambios, que le permite a estos sistemas plantearse expectativas en torno al bienestar de la persona con PC.   

VI.   CONCLUSIONES

La  presente investigación –intervención, constituye un avance en el campo del apoyo terapéutico a las familias de  personas con PC, al abordar la dinámica de la investigación dentro de un  programa de habilitación con animales (hipoterapia)  y su relación con las familias y los miembros con PC.

Para efectos de la Psicología Clínica se redefine la enfermedad “discapacidad” en términos de una situación que permite al investigador clínico tener visión de un contexto de un  individuo y por tanto posibilita intervenir desde los recursos que emerjan en los subsistemas (conyugal, paternal, fraternal) y sistemas más amplios (sistemas de salud, comunidad, cultura) involucrados alrededor de cada familia. 

Para los psicólogos clínicos, permite nuevas formas de hacer terapia, invitando  a los terapeutas a pasar  de la zona de comodidad de un consultorio a intervenir en nuevos contextos de ayuda, como en este caso programas de habilitación en donde el co terapeuta es un animal, llevando al clínico a la emergencia de nuevos recursos en la intervención terapéutica, lo que abre nuevas posibilidades en el campo laboral.

El  aporte de la presente investigación al proyecto institucional vínculos, redes y ecología, para la comprensión de la P.C esta enmarcada dentro del contexto de acomodación y reorganización de nuevas formas de vinculación de las familias y los sistemas de ayuda,   lo que permite una mirada diferente en  la intervención.

Es importante resaltar este tipo de investigaciones que emergen de la cotidianidad, ya que permite ver como desde otros campos de intervención por fuera  de las instituciones médicas  o terapéuticas se logran avances  no solo en la persona con discapacidad, sino también en las familias.  Por tal  razón es pertinente el apoyo que se le pueda brindar a este tipo de programas desde un trabajo en donde participen disciplinas tanto clínicas como educativas.

Pretender uniformar la PC y sus consecuencias individuales y familiares, no es posible. Aunque hay similitud social, este es un fenómeno que esta muy influido por las diversas alteraciones físicas, intelectuales y sociales que en realidad son muy variadas, lo cual hace que para cada familia la P.C sea definida como un problema diferente.

La participación de los miembros del sistema familias se evidencia de tal manera que las responsabilidades por la persona con discapacidad no  queda relegada a un programa o institución, es así, las   familias buscan en el programa una ayuda o apoyo, sin delegar la totalidad del control de la responsabilidad a este sistema de ayuda y por ende la co-responsabilidad se hace presente en la relación de familias y programa.

El nacimiento de un hijo con discapacidad afecta los vínculos conyugales llevando a que los padres abandonen el hogar o a que ocupen un rol periférico ante la incapacidad de asumir la responsabilidad que implica la situación de sus hijos. Se observa que las madres son las que asumen el rol de cuidadoras y protectoras de este hijo con PC apoyándose en otros miembros de la familia especialmente hijos mayores y familia extensa. 

La institución es un contexto en el que las familias encuentran una respuesta a una necesidad terapéutica para el miembro con PC. Los mitos y epístemes de las familias y el programa de ayuda coinciden en ver la discapacidad como una oportunidad apoyado por la idea de que ese ser humano con “no sea un peso para la sociedad”. Al ver resultados, estas familias son constantes en su búsqueda, cada cambio logrado es un triunfo y estas características constituyen una identidad modificada por aquello que esperan, logran y dan de si, cuando se persigue un objetivo.

El caballo como ser vivo de alta inteligencia, con su movimiento y  la transmisión de calor corporal dentro de un  programa interventivo genera  la obtención de resultados, no solo a nivel físico en la persona con PC, sino que, a la vez permite la  emergencia de nuevas posibilidades, nuevas formas de vinculación, entre personas con discapacidad y sus familias, es decir, nuevos significados que llevan a nuevas formas de relación no solo en el contexto de la terapia sino también a nivel familiar, laboral, etc. 

Las implicaciones de los resultados en la investigación – intervención son:

Un trabajo en equipo de distintos  participantes del programa (persona con discapacidad, familias, dirigentes del programa y ritual de hipoterapia) de tal manera que los objetivos se dirijan al mejoramiento del mismo, bienestar de las familias y la persona con discapacidad  que permita evaluar,  identificar, mantener o en su caso transformar pautas de reorganización frente a la discapacidad y relación con sistemas de ayuda, que les posibilite optimizar sus vínculos con la institución. 

Plantear un plan de acción que involucre un seguimiento, registro individual, familiar  y un proceso de retroalimentación de resultados, así como un plan de trabajo  que permita  un programa de tratamiento en cuanto tiempo, espacios y rutina, utilizados durante cada sesión con las adecuadas expectativas de mejoramiento, como también hacer una intervención clínica con las familias. 

Para efectos de las investigadoras la investigación - intervención redefine los hechos de la aplicación de la psicología clínica en los individuos aislados para acceder a todo un contexto en donde  el observador se convierte en parte de lo observado y donde las interpretaciones, conclusiones y reflexiones de las observadoras hablan de lo que cada una es en su ámbito personal y profesional. 
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