RESUM
En aquest treball veurem un acostament al mart historic de poldnia de la postguerra

fins avui que ens permetra entendre millor la situacié familiar, social i politica que enmarca
el drama personal d’en Mateutz. També farem una reflexié sobre el nostre punt de vista
sobre el tema. Recollira dins el marc tedric una aproximacio al que és la Paralisi Cerebral,
parlarem de la deteccio d’hora i de les diferents mesures de diagnostic i de tractament.
Farem una aproximacio a diferents recursos de suport integradors i innovadors.
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INTRODUCCIO
Marc historic de Polonia

Després de la segona guerra mundial el partit obrer unificat de Poldnia
(PZPR/PQOUP) es va fer amb el poder formant part de I'eix soviétic. A partir de la mort
d’Estalin es va produir un relaxament del régim soviétic que va permetre un govern
comunista més liberal. Els anys 60 es van accentuar les dificultats econdomiques i politiques
fins que a principis dels 70 es va disparar la inflacid, fet que provoca protestes i mobilitzacié
social. Hi va haver una breu recuperacioé econdmica trancada de nou per la crisi del
combustible del 73. El nomenament del Papa Karol Woijtyla provoca un aixecament massiu
dels anticomunistes. A partir de 'any 80 Lech Walesa i el seu sindicat Solidaritat foren una
eina de pressié que forga al govern a replantejar les seves politiques socials i posar en
entredit la seva efectivitat. Aquest cumul de situacions desemboca en la legalitzacié del
partit deWalesa(1989) i en la celebracié d’'uns comicis (1990) que guanyaren. La Republica
Popular de Polonia es transforma en la Republica de Polonia.

Entés aquest panorama politic no es pot evitar endevinar com afecta a les politiques
social i economica del Pais; afectant de manera directa el ambits de I'’educacio, la sanitat i

els drets i ajudes socials.



Aixi, doncs, veim al principi de la pel.licula, quan se’ns presenta en Mateutz, una
Polonia sumida en una crisi total; basta veure com reben aliments de fora, aliments que per
a nosaltres son basics i per ells auténtics objectes de luxe. Veim una societat en vies de
desenvolupament perd al mateix temps deprimida econodmica i socialment.

Es Idgic doncs deduir que en aquell moment el més natural quan es tenia un cas
com el de Mateutz era simplement tenir-lo a casa amb les necessitats afectives adients pero
sense un programa integrador adequat. Es a dir, les Uniques opcions eren o bé cuidar-lo a
casa o tancar-lo a un centre on simplement es contemplaven les seves necessitats
basiques. Se’l cuidava, se l'alimentava i se’l rentava.

Es veuen una série de diferéncies a I'hora de tractar amb en Mateutz per part dels
diferents membres de la seva familia i veins. Martinez Gonzalez et al. (2008) afirma: “un
cuidador informal és aquella persona que d’'una manera voluntaria i decidida, pren la opcié
de convertir-se en cuidadora d’una altra persona que es troba limitada en els seus recursos
per enfrontar-se a les demandes del moén”. Aixi aquesta és la opcid que prenen els familiars,
sobretot la mare. La relacié de pare és, si més no, peculiar; li demostra afecte i proteccio
perd també una certa despreocupacio. El germa li demostra una simpatia i estimacié mentre
que la germana durant gaire bé tot el film li professa una espécie d’odi o antipatia. Aquests
quatre personatges soén els primers que interactuen amb ell i ens posen en situacio. Mentre
la mare es queda amb ell, tots els altres membres de la familia van desfilant. EI pare mor, el
germa s’enrola en un vaixell i la germana es casa i se’n va de casa. Llavors és quan la mare
experimenta el que coneixem com a carrega del cuidador informal.

La actitud del cuidador primari informal centrada en I'atencio a la persona amb
discapacitat o malalta pot donar lloc a una série d’implicacions, entre les que s’inclouen el
sindrome del cuidador, el qual es caracteritza per presentar problemes fisics, psicologics i
socials, aixi com complicacions en la cura del pacient, de manera que resulten afectades les

activitats d’oci, relacions socials, amistats, intimitat, llibertat i equilibri emocional, situacié



que dona lloc a la anomenada sobrecarrega del cuidador. (Martinez Gonzalez et al.,2008,
pag. 24)

Arriba un moment en qué la mare no es pot fer carrec ja de la cura d’en Mateutz. Primer,
degut a 'abandonament de la resta de la familia i després degut a un accident que la fa
restar temps ingressada en un hospital. Aixd, juntament en la manca d’apreci per part de la
germana que no el vol tenir a casa seva i el fet que el germa és sempre de viatge, fa que
hagin de recloure en Mateutz en una institucié. Aqui és on es veu clarament la politica de
les institucions en aquell moment i en aquell pais. Tot que hi hagi bones intencions no hi ha
recursos per a la integracio de persones amb paralisi cerebral (PC) i/o altres transtorns o
discapacitats. Aixi com avancen els anys veim com es van introduint lentament canvis en el
sistema sanitari i com es van incloent unes mesures de tractament de les persones amb PC.
Per suposat aquests canvis son lents i no sempre fiables al principi. El film ens mostra com
hi ha diferents moments en que en Mateutz sembla que s’acosta als seus cuidadors pero
aquest apropament sempre es veu truncat per les dificultats que troba a I’hora de que
'entenguin. Si bé és cert que en diferents moments de la hisoria es veu com la mare no
dubta ni un instant de que el seu fill 'entén, si que és cert que troba una dificultat insalvable
a I'hora d’entendre’l ella a ell. El que ens fa pensar, qué hauria passat si la mare 'hagués
entés des d’ un bon principi? Si en Mateutz hagués pogut accedir des de nin o jove al
sistema que li ensenya la senyoreta Jola? Ens podem fixar que aixd passa I'any 2008 i que
en Mateutz té per tant 24 anys. Si ell hagués pogut accedir a aquest sistema abans s’hauria
pogut comunicar amb pares, amics, germans. Hauria pogut expressar la seva conformitat i
disconformitat amb les coses, fets o esdeveniment que el rodejaven. Hi ha una série de
moments en el fils en que ell imita el pare quan li explica que un home o una dona ha de
saber dir basta pegant un cop sobre la taula (moments, per altra banda, carregats d’una
forca emotiva i una bellesa simbdlica extraordinaries). Doncs bé, aquests gests d’en

Mateutz haurien estat interpretats, s’hauria pogut desfogar amb les al.lotes que i



agradaven, hauria pogut dir a la seva germana que ell no és un vegetal (un altre dels
moments plens de carrega emocional, quan vol expressar-ho a la mare). Per altra banda,
hauria pogut accedir al mén laboral, i no parlar-ne del mon intel.lectual que tantes inquietuds
li suposava. En definitiva; 'accés d’hora a totes aquestes eines de feina i d’ interpretacio o
maduracio intel.lectual del nen amb paralisi cerebral suposaria un canvi complet en la seva
vida. Es trist perd és ben certa I'afirmacié de que la vida d’en Mateutz hauria estat totalment
diferent. Sense abusos ni vexacions de cap tipus, una vida plena i satisfactoria que I'hauria
permés assolir gran part dels objectius que s’hagués proposat.

Tot i aixd un dels fets que més ens ha impressionat a nosaltres com a espectadors i critics,
és el fet que després de tota la feina feta per la senyoreta Jola, en Mateutz, la familia i
d’altres, aixd s’hagués reduit a tan poc per culpa de les institucions. Ens explicam: resulta
que Mateutz fa una feinada per donar-se a entendre durant tota la vida, el moment en que
ho aconsegueix i per fi es demostra que no és una persona amb deficiéncia intelectual,
resulta que no es pot quedar al lloc on ha pogut incidir amb el mon per primer cop en 25
anys sind que ha de traslladar-se a un centre especial a molts quildbmetres de distancia. Tot
per culpa de la mancanca de recursos en les institucions publiques i escoles d’educacié
primaria i diferents centres sanitaris.

MARC TEORIC

Camacho-Salas et al. defineixen la PC com:

“El concepte de paralisi cerebral ha estat creat per englobar secueles neuroldgiques
de molt diferent naturalesa que afecten a I'esfera motora” (pag.503). No és la Unica
definicio, ja que la PC al llarg de la historia ha evolucionat i el seu concepte també. Els
primers estudis els trobam cap el 1888 amb autors com Burgess i Osler. També Freud
abans de dedicar-se per complet a la psicoterapia va estudiar la PC. En 1893 Freud
basant-se en el fet que els nens amb PC sovint presenten altres alteracions associades, va

suggerir que el trastorn devia ser originat en les etapes més prematures de 'embaras degut



a afectes més profunds que influien en 'embaras (Robaina-Castellanos G.R.,
Riesgo-Rodriguez, Robiana-Castellanos M.S. 2007). Tambe el “Little club” 1959 diu: “Es un
trastorn persistent pero no inalterable del moviment i la postura, que apareix ens els primers
anys de vida, degut a una lesio neurologica del cervell que interfereix en el seu
desenvolupament global”. Hi ha moltes més definicions més o manco semblants que van de
més antigues a més modernes i que varien segons els descobriments que, dins el camp de
la medicina i concretament la neurologia, s’anaven produint.

Amb el que si coincideixen tots els autors és en la importancia del diagnostic el més
aviat possible. Encara que dins el primer anys sigui molt dificil. Com afirma Yelin (1997): “El
diagnostic només es pot realitzar entre els 7 i 9 mesos, en els casos lleus, i als 2 anys a tots
els altres casos”(pag.726). també Yelin (1997) afirma que més enlla des quatre o sis mesos
la preséncia de reflexos primitius especialment el de Moro, el de recerca, el de successid i el
reflex tonic cervical, son uns indicatius d’'una possible deficiéncia motora.

També s’ha de tenir molta cura a I’hora de la prevencio. Muzaber y Schapira (1998)
afirmen referent a la prevencié: “la deteccid precos és una forma de prevencié ja que
identifica la preséncia possible o establerta de desviacions del desenvolupament abans
sigui massa tard” (pag.87). Aixi com als programes que fan referéncia a nadons d’alt risc:
“La cura i atencié en com es manipules i es posicionen els lactants d’alt risc i/o anormalitats
ja establertes del to i la postura poden millorar la funcié motora en un futur. No es tracta
nomeés de donar recolzament emocional als pares siné de millorar el rendiment dels nins
minimitzant déficits”. (Muzaber y Schapira, 1998, pag.87). també en el mateix article se’ns
parla del métode Bobath. Aquesta és una terapia, o més ben dit, una manera de viure, no
un métode.

La terapia Bobath ens ofereix uns régims estrictes que han de ser seguits al peu de

la lletra: dona elements per a aplicar segons les necessitats i respostes individuals; és un



abordatge que resol problemes involucrant el tractament i el manejament de pacients amb
disfunci6 del moviment. (Muzaber y Schapira, 1998, pag. 87).

Aquesta terapia relaciona els problemes de postura i moviment amb els moviments
normals. S ha d’observar el nado ien diferents etapes i després es coordinen moviments
assistits a nadons amb discapacitats motrius. El matrimoni Bobath desenvoluparen el
concepte de Terapia del Neurodesenvolupament (TDN) i en destacaren dos factors:
Interferéncia de la maduracioé normal del cervell per una lesié que duu al retard o a la
detencio d’algunes o totes les arees del desenvolupament.

Preséncia de patrons anormals de postura i moviment, per alliberacié de 'activitat reflexa
postural anormal o a una interrupcié del control normal dels reflexes de postura i del
moviment.

Varen demostrar que es podia variar la qualitat de les postures i els moviments.
“Aquest manejament de la TDN s’aplica a la vida diaria i inclou a la familia en
activitats incorporades a les tasques quotidianes i tranformar-les en terapéutiques: com pot
ser donar el menjar, vestir, movilitzar, posicionar, adequacié del mobiliari, etc...”. (Muzaber y

Shapira, 1998, pag.88)

En quant al tractament en els primers anys les dues autores consideren que degut a
la seva gran plasticitat i facil manejament del nin desde la periféria podem influir sobra els
seu Sistema Nerviés Central (SNC).

Muzaber y Shapira (1998) afirmen: “els nadons en els que encara no s’ha
desenvolupat un to molt anormal, els patrons de moviments anormals es poden inhibir més
facilment”.(p.89)

Més endavant destaquen també que si se’ls tracta més enlla dels dos anys, hauran
perdut aquestes experiéncies inicials i la oportunitat de desenvolupar-se normalment encara
que el nivell intel.lectual fos el normal.

Eines i avangos tecnologics



-_—

Koon i De La Vega en un article ens parlen de tots els avangos técnics que s’han
produit dins la tematica que en ocupa i que poden fer que adequin les seves capacitats a
I'entorn. Segons els autors podriem agrupar aquestes tecnologies en quatre grups:
Sistemes alternatius i augmentatius d’accés a la informacio

Sistemes d’accés

Sistemes alternatius i augmentatius de comunicacio

Sistemes de mobilitat
Sistemes de control d’entorns

Dins el primer grup estarien incloses les:
Tecnologies de la parla: reconeixement per veu i conversio de texte en veu

Sistemes multimédia interactius: processen emmagatzemen i transmeten de forma
integrada imatges, veus, text i dates.

Comunicacions avangades: amplia gama de dispositius d’accés a tots el paisos a traves
d’'una gran xarxa d’alta velocitat.

Rehabilitacié cognitiva: rehabilitacié neuropsicoldgica que constitueix un dels instruments de
major importancia en tractaments de 'atencid, la memoria, la percepcio, la orientacio,
I'aprenentatge verbal i el calcul.

Dins el grup de sistemes d’accés algun consisteixen en elements microelectronics o
telematics o ajudes técniques no avancades perd necessaries.
Telelupes
Sintetitzador Braille
Sistema de reconeixement optic de caracters
Teclat de conceptes
Sobreteclats

Mouses



Dins aquest darrer grup de mouses hi ha una amplia gama de avangos com els
emuladors de mouse, el mouse virtual, ghost mouse, joymouse, noisy mouse ...
g. Pissarres elictroniques copiadores
h. Pantalles tactils
i. Interruptors
j-  Navegadors
Dins el sistemes de mobilitat €s on trobam segurament 'avang més revolucionari i
que meés en ha impressionat: el xip per a paraplégics. Segons apunten Koon i De La Vega
uns metges d’'una institucio del sud de Frangca implantaren un xip electronic a 'abdomen
d’un pacient parapléegic. Gracies a aquest xip pogué caminar. Era un home de 38a mascle
paraplégic des de feia 9 anys degut a un accident de transit.
També hi ha el “phantom” o dit-robot per a cecs: mitjangant un dit-robot i un escenari
virtual aquest sistema permet el tacte dels objectes presentats informaticament.
domotiques), com es poden emprar per dispositius sensitius, o d’entrades i sortides

avancades que permeten somiar en un esperancgador futur millor per a tots.

CONCLUSIO/REFLEXIO

Realment seria un somni poder comptar amb aquestes tecnologies dins l'aula. Pel
procés inclusiu seria I'ideal, perd falten mitjans econdmics i recursos. Amb un recolzament
professional adient i un suport tecnoldgic modern i orientat al sistema educatiu es podrien
salvar gaire bé totes les barreres. Perd al mateix temps pareix que les noves tecnologies
lluny d’integrar 'alumne a I'espai classe es podria replantejar també cap a la direccié
contraria. Es a dir: Avui en dia que totes les escoles estan tan massificades i que no hi ha
pressupost per ampliacions ni contractacié de docents es podria dirigir 'aprenentatge cap a

tutorials dirigits a petits grups a través de dispositius homologats i reconeguts. Tal vegada



estaria bé tenir aixd en compte i ajudar a tothom a accedir alla mateix sense moure’s tant.
Es cert que no tothom pateix aquesta enfermetat, pero cal dir que esta clar que la familia de
I'afectat és qui més pateix. Es un dia darrera altre lluitant per la seva felicitat i veure com no
pot comunicar-se com voldria, encara és pitjor.
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