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INTRODUCCION

En la presente investigacion se abordaran distiaspgctos sobre las relaciones
parentales, la pardlisis cerebral leve y la infti@nde estas en el desarrollo

psicoafectivo de los nifios entre 5 y 8 afios.

En primer lugar, se expondran brevemente los améetes de la paralisis
cerebral, la problemética y las principales motimaes para la realizacion de este
trabajo. A continuacion se ofrecera informacionreda Fundacion Integrar lugar
en el que se realizd la investigacion, se tocamnamqs importantes como la
historia de este lugar, la mision, la vision, larnegura, los beneficiarios y las

actividades que ahi se realizan.

Mas adelante se presentaran los datos concernienties paralisis cerebral
refiriendonos a la historia, a las enfermedadessychusas que pueden provocar
esta discapacidad, igualmente se hara referene@afafjue sistémico, la familia,
tipos, estructura y funciones de la misma, aderedsablara sobre el diagnostico
y los primeros momentos que deben vivir los pagirdemas familiares tras esta

noticia asi como también sobre el proceso de duateptacion.

Seguidamente se mencionara el tipo de estudicagalien el presente trabajo asi
como las técnicas y los instrumentos utilizados parrecoleccién de datos y se

hara referencia a la poblacion que participd ea iesestigacion.

Posteriormente se tocaran temas como el analisisrpretacion de los resultados
teniendo en cuenta que los datos estadisticos agteerseen esta investigacion
vienen de los resultados obtenidos por la aplicadél instrumento a los

participantes.

Por ultimo, se aportan algunas conclusiones y reodarciones sobre la paralisis
cerebral, la familia, la sociedad, la instituci@ueativa y la situacion actual de la

integracion escolar de los alumnos con paralisistral.



RESUMEN

La paralisis cerebral es la causa mas frecuentdistmpacidad motora en la
infancia, bajo este término, se agrupa a un conjdatnifios que tiene n en comun
un trastorno persistente del tono y del movimiesézundario a una lesion
cerebral, no progresiva, ocurrida en los primefasale vida, aunque el trastorno

no es progresivo, sus manifestaciones clinicas ican@n el tiempo.

El presente trabajo es una investigacion cualdadie tipo exploratorio, que parte
de la observacion de fendmenos en su ambiente ahan@ine fendmenos
individuales, y colectivos de las personas conliggg&erebral leve y su entorno,
donde se profundiza en las implicaciones psicolxide las mismas, que son

narradas a traves de relatos voluntarios de estaq@on.

Esta fue una investigacion que exploré la dimengp&icoldgica, social y
emocional, de las personas con paralisis cerebva, Idesde las experiencias,
desde la investigacion de sus contextos, y lasi¢agibnes que cada realidad les

ofrece.

Ademas se realiz6 una revision de la literatura epaerelevante para los puntos
de investigacion que fueron: paralisis cerebrdhcienes parentales, desarrollo

psicoafectivo de los nifios, familia, enfoque sisté@mnentre otros.

Cada uno de los temas fue expuesto de maneraadetalbero limitando la
informacion Unicamente en relacion directa coreela del estudio, de forma que
se obtuviera una comprension clara de los puntessgutratan y para poder

alcanzar los objetivos que se establecieron.



CAPITULO |

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

11 ANTECEDENTES

Las personas que han sido diagnosticadas con gisraérebral se desarrollan
segun las caracteristicas bioldgicas, psicoldgisasiales, politicas y culturales
que los rodean y de este modo, ellos, en medio rddejido social, son

constructores de su mundo, por lo que necesitam condiciones de proteccion a
su alrededor y por ende su ambiente sera la basepéeiencias que les permitan

y los beneficien o por el contrario les obstaculisa desarrollo.

El futuro del nifilo/a va a depender en gran medaléadorma en que la familia
mas cercana perciba y afronte la discapacidad.pkioseros momentos, tras la
confirmacién del diagndstico, pueden ser de grarfusion de sentimientos, a
veces contradictorios, que oscilan entre la esparda que haya un error hasta la

desesperacion.

Ahora bien si se entiende que la familia es urr pilay importante en la vida del
nifio con paralisis cerebral también se debe entexidepacto que produce en la
familia el hecho de que un hijo la padezca, puagaise esta preparado para
enfrentar la discapacidad de un ser querido, yaejoemplica la realizacion de
toda una serie de cambios vitales en la armonididam

De todo ello se deduce que en estos casos nosakcesario el tratamiento de la
persona con discapacidad, sino que es vital lacidera sus padres y demas
familiares que presentan una serie de inquietudbssgrdenes desde el punto de
vista psicoafectivo que urge resolver para garangt adecuado manejo de estos

ninos.



La poca presencia en nuestro medio de un modelatetgcion con enfoque
integral, caracterizado por su interdisciplinar@daparticipacion intra y extra
sectorial, que ademas de satisfacer las necesidagsigoldgicas,
psicopedagogicas, sociales, rehabilitadoras y denomédico en general del nifio,
atienda las necesidades de sus padres y los pdwdas conocimientos y
habilidades indispensables para su adecuado maaejmsercion social,

constituyen el eje principal del presente trabajo.

1.2 PROBLEMATIZACION

Considerando que la labor educativa personal sarrdda en situaciones donde
se presentan problemas practicos, la presentetigaeidn comenzé a partir de la
experiencia en general, tratando de localizar nasherencias o inconsistencias

entre lo que se persigue y lo que en la realidadec

El hecho de vivir una situaciéon problematica no liogpconocerla, un problema

requiere de una profundizacién en su significado.

Si entendemos que los problemas son definidos gtmodos desde consensos
sociales, marcos referenciales frente a la formabdervar el mundo, entonces, se
comprende que las personas con paralisis cerstiatonsideradas “enfermas”
por el medio social y médico, basado en un distige que se remite a un
trastorno definido como una alteracién del movirtoen la postura, que resulta

por un dafo o lesién no progresivo y permanenigneenceéfalo inmaduro.

Debido a esto, las personas con paralisis ceralmlaéran enfrentarse a una
expectativa tanto familiar y social en donde loxulos relacionales en esta clase

de familias tendran una trama relacional espegialisma que se analizo.



1.3  JUSTIFICACION

En este primer apartado se expone una serie delemasones que encaminaron
al estudio de las relaciones parentales y su imfiae en el desarrollo
psicoafectivo de nifios diagnosticados con paratisiebral leve y los factores

gue pueden mejorarse en el sistema familiar.

Se eligié dicho tema ya que la familia y su fornerdlacionarse es de gran
importancia para el ser humano dentro de la sodjesiendo la familia un grupo
social primario que facilita que las personas Inogrea vida plena y efectiva en
cuanto a cubrir sus necesidades, para despuésieadasia alcanzar sus metas y
sus proyectos de vida independiente, esto Ultinboacelevancia con la presencia

de una persona con paralisis cerebral en la familia

Este estudio sirvié para que la participante da estestigacion y la sociedad en
general puedan conocer y analizar la influencia kggerelaciones parentales

tienen sobre los deméas miembros del sistema familia

La familia adquiere importancia al tener en cuesutanaturaleza y dinamica, que
puede modificarse de acuerdo con los cambios sggiatondmicos, culturales o
biologicos que experimentan los grupos poblacianalemo en la presente

investigacién las familias con descendencia coalis@s cerebral leve.

Por consiguiente, profundizar en el conocimientdadiamilia y de las funciones
que ésta desempefia, permitidé tener una fuente pentgade analisis sobre esta
realidad para asi poder detectar las intervencioeegsarias desde el dmbito

educativo, social y académico.

Este estudio es un aporte especialmente paraakdreacional y social, ya que
tanto la pardlisis cerebral leve como la dindmiamiliar y las relaciones

parentales se relacionan con dichas éareas.



La relevancia que significa ahondar en este tema p& trabajo desde la
psicologia educativa es que a través de este Bpmubstigaciones se pueden
establecer criterios de prevencion referentes a psiblematica y asi poder

trabajar con las familias de éstos nifos.

Teniendo en cuenta lo anterior se hace imperiogendar las relaciones
parentales como eje protagonico de la existenciicp@ar y como motor

fundamental para el buen desarrollo psicoafectestod nifios.

Por otro lado también se encuentra el enfoque i8atgjue nos ensefia, que para
este tipo de situaciones y para cualquier otro estiecho mismo de ayudar, de
ver por los demas, tomando en cuenta que somos gartina sociedad que de
una u otra manera influye en el @ambito en el quedesenvolvemos y para el que

estudiamos.
Se considera que la presente investigacion fuéfacta que se contd con los
recursos humanos, econdmicos, infraestructurarial@®ey otros, necesarios para

llevar a cabo el presente estudio.

Por ultimo, profesionalmente puso en manifiesto doeocimientos adquiridos

durante la carrera.

1.4 OBJETIVOS

GENERAL

Conocer como influyen las relaciones parentalastdra la crisis circunstancial

por efecto de la paralisis cerebral leve en elmela psicoafectivo de nifios entre

5y 8 afios que forman parte de la Fundacion Intedezde un enfoque sistémico.



ESPECIFICOS

* Develar como es la dinamica vincular con la qudalailia se organiza
alrededor de la discapacidad de acuerdo a lassethkgpeiclo vital por las que
atraviesen sus miembros.

» Determinar cudl es la posicién de la familia antéa ecrisis circunstancial
(paralisis cerebral).

» [Establecer qué es lo que hace que una crisis desgmalen crecimiento para

la familia o, por el contrario, en trastornos p&igs en el sistema familiar.

15 SUPUESTOS

» La marginalizacién o sobreproteccion de los paleesa su hijo con paralisis
cerebral leve puede afectar su desarrollo psictadec

e La discapacidad de un miembro de una familia, afectoda la familia, la
calidad de vida del paciente con paralisis cerelena¢ va a depender del

soporte de los lazos y las relaciones familiares.

1.6 VARIABLES

Variable Independiente:

* Paralisis cerebral.

Variables Dependientes:
» El desarrollo psicoafectivo.

* Relaciones familiares.



CAPITULO Il

MARCO INSTITUCIONAL

FUNDACION INTEGRAR

2.1  HISTORIA DE LA FUNDACION

La Fundacion Integrar nacié en abril de 1997 comi@ativa de un grupo de
profesionales y padres de nifios pequefios con dades especiales como:
sindrome de down, retardo mental y paralisis catelguienes buscaban una
alternativa de educacion integrada y de calidado®a0 un equipo itinerante de
apoyo, en sus inicios se brindaba talleres parpddses de los nifios en los cuales

se les ensefiaba a manejar sus sentimientos, céimalas a sus hijos, etc.

Con el pasar del tiempo se comenzd a integrar anifi@s empezando asi a
trabajar con maestras de diferentes centros eglasaiton sus compaferos y a
veces con otros padres de familia.

Se establecié una Red de Centros Integradoresiwvdaba cada dos meses a la
Casa de la Cultura a recibir los talleres. Losslfdis integrados asistian a sus
terapias individuales de: lenguaje, hipoterapiacgpedagogia, musica, etc. Se
obtuvo grandiosas experiencias, se realiz6 numerastividades de difusion,

concienciacion a través de los medios, empresastieuciones que apoyaban este

proyecto.

Algunos pequeiios continuaron integrados, otrospaca todos/as esta fue una
tarea sin descanso, se involucré a muchas faneifiasste proceso sin el apoyo de
ellas esto no habria sido posible. Se arrend6 asa, duego otra, se abrieron
programas de aprestamiento, de habilidades acaag&mide estimulacion

temprana, de alimentacion, de salud; se gener@ptoy para apoyar a quienes no

podian pagar, se busco padrinos, haciendo evat@gndp conferencias y talleres,



formando profesores, terapistas y acogiendo a nflasos voluntarios que
brindaban su tiempo y conocimientos con afecteyréd.

Catorce afios después se puede dar cuenta quéeabtreo ha sido en vano, ya

gue todos los nifios que han pasado por la Fundadiégrar han dado frutos.

2.2 ESTRUCTURA DE LA INSTITUCION

La Fundaciéon Integrar cuenta con un equipo inteiplisario de trabajadores

entre ellos estan: docentes especialistas, psizdtemppista de lenguaje, terapista
fisico, médico, auxiliares e instructores de améisica, deporte, hipoterapia y
natacion, organizados en una estructura jerarquiegparte de una Directora que

es la encargada de orientar el proceso educativo.

Estos servicios atienden poblacion fija en lassadearetardo mental, sindrome de
down y pardlisis cerebral de chicos cuyas edadakosntre 4 y 20 afos, y las

programaciones dependen de las caracteristicaspblacion que se atiende.

Visiéon

La vision de la Fundacion Integrar es: ser un @etdr Habilitacion y Formacion
Integral para nifios y joévenes con discapacidadlectigal, que provea de
capacitacion a sus familias, maestros, profesisnaloluntarios vinculados, que
cuente con la infraestructura, equipamiento y EERINecesarios para brindar un

servicio de calidad a costos asequibles.
Misién
La mision es: brindar atencion Integral, de caligatbn adecuada formacion en

valores a nifios, nifias, jovenes con necesidadesials en las diferentes areas

del desarrollo, involucrando a sus familias comepdel proceso.



Objetivos

Los objetivos de la fundacion son:

Lograr el maximo desarrollo de las personas coresidades especiales

dentro de las mayores condiciones de integracion.

» Fortalecer los procesos que garanticen una aterprigfiesional y eficiente

acorde a las necesidades de cada persona.

 Reforzar las destrezas de las personas con netesidespeciales y

canalizarlas hacia actividades productivas.

» Lograr la participacion activa de las familias érPeoyecto de Vida de sus

hijos.

Beneficiarios

En la Fundacion Integrar se atiende a personagdismapacidad intelectual las
mismas que se benefician de una educacion basadatieas, con horarios y
actividades especificas, previamente preparadasggnizadas en areas que

involucren todas las esferas; motriz, lenguajegauida, social y cognitiva.

También se benefician personas con Sindrome de Rowmrllos se trabaja en el
desempefio social, se les ayuda a desarrollar biidades de imitacion, el
manejo del entorno, etc. Los chicos aprenden cailidad por métodos

audiovisuales, juego, musica y vivencias.

Otros de los beneficiarios de la Fundacion sonniéies y niflas con Pardlisis
Cerebral, dependiendo de la zona del cerebro dadessonada, el nifio va a tener
una atencion especial, asi por ejemplo en niflosapoaxia donde la dificultad

radica en hacer movimientos voluntarios intencimeaite, la ejercitacion
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continua con claves visuales y ayudas tactilesquaw mejorias. Las terapias de

apoyo psicomotriz y psicopedagdgicas que le ayatlaifio a lograr el control de

su cuerpo y focalizar la atencidbn en la actividadppesta son de gran

importancia.

2.3

ACTIVIDADES DE LA FUNDACION

La Fundacion Integrar atiende a las personas antegnte mencionadas en un

horario de nueve de la mafilana a dos de la tarde.

A partir de las tres de la tarde se realizan dasiterapias como son:

Terapia de lenguaje: en esta area de rehabilitaadrabaja en la evaluacion,
diagnéstico y tratamiento de las dificultades éelguaje expresivo, receptivo
y lecto-escrito. En niflos con necesidades espscesta terapia les ayuda a
mejorar las funciones orales, comunicativas, awahtiy alimentarias, se

realiza la terapia disfrazada de juego, y se ussutdnciones como actividad

motivadora

Terapia fisica: es el area que se encarga de laaeuwan, diagndstico y
tratamiento de las alteraciones motrices en ni@odp que se refiere a tono,
postura y movimiento, se trabaja en psicomotricigl@ategracion psicomotriz
gue ayuda a mejorar el control corporal, coorditracequilibrio y actividades

motrices grupales mas complejas.

Psicologia: es el area que se encarga de atersd&rn@ones conductuales,
emocionales y cognitivas de los individuos. Es de@qyuda para el control
de problemas de comportamiento, estrategias dendipage y orientacion a

familias.

Educacion Especial: también llamado apoyo pedagogke refiere a todo el

proceso educativo desde la fase aprestamiento ladstse de lecto-escritura y

11



La

matematicas, el fin es lograr que el nifio pued&capksas destrezas en el
entorno que le rodea y sobre todo emplear esasmexcien forma funcional

ya sea en el manejo de dinero, lectura de inforbnaeitc.

Autoayuda: es un area fundamental ya que desdeseguos nifios deben
trabajar en las destrezas necesarias que le parmit dia lograr la
independencia en; controlar esfinteres, comer,irgestasearse, prepararse
alimentos simples, bafarse y movilizarse fuera @sac Es vital la
participacion de la familia para darle la oportatidde ejercitar estas

actividades diariamente, sin darle mas ayuda dadanecesita.

Fundacién Integrar también brinda terapias cemphtarias entre ellas estan:

Hipoterapia: es la terapia de montar a caballojres actividad relajante y
divertida que ademas ejerce sobre el nifio variest@$ positivos; mejora la
postura, el equilibrio, el estado de alerta e ydlen su seguridad y autoestima

por ver el mundo de arriba hacia abajo dirigiend@nimal tan grande.

Hidroterapia: la terapia en el agua, con nifilos pags se trabaja en la piscina
estimulando los movimientos activos de brazos ynpig cierre labial, soplo,
control de la respiracion. En la piscina los niBessienten libres, relajados y
felices. Segun los nifios van creciendo se buscarddar la natacion ya que
ésta combate la hipotonia o hipertonia, es desimaliza el tono muscular y
desarrolla la coordinacion de miembros superioiegegores.

Deporte: es fundamental desarrollar esta areasenifios desde pequefos, no
s6lo por las habilidades que se pueden adquiriroceom, patear una pelota,
lanzarla, encestarla, etc. Sino por ser un espicinmtegracion con el grupo
de compafieros y gracias a ellos poder obtener eepoientos de gran
estimulo para si mismos y sus familias. La Fundadia contado con el

valioso apoyo de Olimpiadas Especiales.
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Arte: es un area que busca desarrollar otras fodeasxpresion, despertar la
sensibilidad y la respuesta armoénica a estimulosos@les. Esto incluye;
muasica, pintura, manualidades, teatro, baile y esipn corporal. Son
actividades que se trabajan con frecuencia foraldo las destrezas que el
estudiante manifiesta y muchas de ellas puedearli@ger un medio que le

ayude a lograr una actividad productiva para stiasvi

Computacion: los nifios sienten un especial intgpés los estimulos
audiovisuales, en especial los interactivos, porgl® los programas de
computacion para desarrollar lectura, escrituratematicas y lenguaje son
mucho mas divertidos y atraen mejor la atencioriodechicos que la clase

normal.

Voluntariado: desde que la Fundacion inicio suwigetdes se ha contado con
la colaboracién amorosa y desinteresada de volasatgrvoluntarios tanto de
nuestro pais como del extranjero, todos y cada dexeallos han sido de
positiva influencia para los estudiantes ya quetaepbe brindar su tiempo han
puesto en practica sus destrezas y habilidadenati® de los chicos y de la
institucion.

Uno de los programas de la Fundacién Integrargdén de su creacion fue la

Integracion Educativa, de ahi su nombre.

Al entender la integracion educativa como un proapse pretende unificar las

educaciones regular y especial con el objetivofdecer un conjunto de servicios

a todos los nifios, en base a sus necesidadeseatelaagje, se puede decir que la

Fundacion Integrar es un punto importante en asteepo de integracion ya que

es la encargada en primer lugar de realizar unndigo del estudiante con

necesidades educativas especiales para luego arltegr la escuela regular,

basandose en lo que el nifio puede y no en lo qupuede hacer, también

colabora con la familia en la eleccion de las insiones educativas, orienta al

docente de la escuela regular de posibles estaatggira la ensefianza, colabora

13



en las estrategias que se promuevan para estirllalesarrollo social, el
mejoramiento de la autoestima de los estudiantegriados y de las instituciones

que promuevan la aceptacion de la discapacidatieenia@no educativo.
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CAPITULO Il

MARCO TEORICO

DESARROLLO DEL NINO ENTRE LOS 5 Y LOS 8 ANOS.

Los nifilos de esta edad crecen y nos sorprendendi& incorporan rapidamente
nuevas habilidades, su comienzo en la escuela jyadagos los vuelve mas

independientes facilitando asi su desarrollo.

3.1 DESARROLLO PSICOAFECTIVO

El desarrollo psicoafectivo es definido como “lanjcmcion de pulsiones,
emociones Yy reacciones psicologicas influidas pactofes biologicos y
ambientales que se organizan, se interrelacionaregran con las otras areas del
desarrollo como la fisica, cognitiva y social, patalesarrollo y funcionamiento
de la personalidad”

Desde este punto de vista el desarrollo del nifed@user separado en areas,
teniendo en cuenta que existe una estrecha relanoida los aspectos intelectual,
afectivo, social y motor, por lo tanto lo que vagarrriendo en un &rea va a influir
directamente en el desarrollo de las otras areas,sea facilitandolas o

frenandolas.

Las areas del desarrollo del nifio entre 5 y 8 afias

a. Area motora:

El crecimiento fisico, entre los 5 y 8 afios, coméen disminuir su rapidez, “la

altura del nifio en este periodo aumentara en 5 op6éPoafio, y el peso se

! RUSSO, Ana‘Coleccién de Cuentos: Programa de Educacién ydbeslo Psicoafectivo”,
Ediciones Uninorte, Colombia 2000, p. 609
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incrementara en aproximadamente un 10% por afionifas pierden sus dientes

de leche y comienzan a aparecer los dientes dedisiit.

Por otro lado, los nifios de esta edad se vuelvenfuedites, mas rapidos, hay un
continuo perfeccionamiento de su coordinacién, tnaesplacer en ejercitar su
cuerpo, en probar y aprender nuevas destrezasosicidad fina y gruesa, en
esta edad muestra todas las habilidades posilties;umndo algunas de ellas aun

sean ejecutadas con torpeza.

La mayoria de los nifios pasan por las mismas etapasdades relativamente
similares para adquirir una determinada habilidadomna como caminar, saltar,

etc.

En la pardlisis cerebral se debe tener presente lguimterferencia en la
maduraciéon normal del cerebro acarrea un retraso deésarrollo motor
produciendo alteraciones en este desarrollo dehiti presencia de esquemas
anormales de movimiento, ya que persisten modaglagflejas primitivas,
estereotipadas o generalizadas, que el nifilo epanade inhibir. Algunas de las
caracteristicas del desarrollo de estos nifios, ssmeeptibles de “mejoria” o
progreso y pueden llegar a ser superadas, si pendisde todos los medios,

recursos y apoyos adecuados.
b. Area Cognitiva:
Piaget menciona que “el pensamiento precede au&eagy que éste se limita a

transformar profundamente al primero ayudandolelcanaar sus formas de

equilibrio por una esquematizaciéon méas avanzadeyabstraccion mas movil”

2GUERRERO, AlejandréDesarrollo del nifio durante el periodo escolar”
http://escuela.med.puc.cl/paginas/publicacionesiralped/desspsicesc.html).
®PIAGET, Jean‘Seis Estudios de PsicologiaBarral, Espafia, 1984, p 132. 06-20-2011
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Por lo tanto el lenguaje es esencial para la ei@uintelectual del nifio, la
influencia que el nifio recibe de los demés no redws efectos a la maduracion
verbal exclusivamente sino que también incide threente sobre la evolucion

cognitiva.

Muchas de las limitaciones del pensamiento prestdginfantil, como la
irreversibilidad o el centramiento, entran en vids superacion a partir,

aproximadamente, de que el nifilo cumple los cinocs d@é edad.

Cuando el nifio comienza a ser capaz de considesaintds aspectos de un
mismo problema, sus procesos intelectuales rompesiraulo restrictivo del
dogmatismo y la rigidez. El paso del pensamien®|l@gico al pensamiento

l6gico tiene lugar a través de una evolucion preigeey continua.

Segun Piaget el nifio de seis afios entra en la deapperaciones concretas. Esto
significa que es capaz de utilizar el pensamieara pesolver problemas, puede
usar la representacion mental del hecho y no rezjojgerar sobre la realidad para

resolverlo.

Sin embargo las operaciones concretas estan estadat y organizadas en
funcion de fendmenos concretos, sucesos que swEese en el presente
inmediato, no se puede operar sobre enunciadosalesrlue no tengan su

correlato en la realidad.

La consideracion de la potencialidad (la maneralgsisucesos podrian darse) o
la referencia a sucesos 0 situaciones futuros, destrezas que el individuo

lograréa al llegar a la adolescencia, al tiempdelgal a las operaciones formales.

Uno de los principales hitos del desarrollo intelatmencionado en la Teoria de
Piaget,es que “el nifio alcanza en este periodo del ddsarta nocion de

conservacion”, es decir, es la toma de conciencia de que désudss, que son

*PIAGET, Jean. Op. Cit. p 184.
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iguales en longitud, peso o cantidad, permanecealeg ante la alteracion

perceptual, siempre y cuando no se haya agregaglotado nada.

El niflo en esta etapa ya se da cuenta de que aridmeno determinado hay

acciones que compensan a otras y que conducesmabonpunto de partida.

Existen varios principios que van a caracterizdotena en que los nifios de esta

edad piensan:

Identidad Es la capacidad de darse cuenta de que un olijete siendo el

mismo aun cuando tenga otra forma.

Reversibilidad: Es la capacidad permanente de sagad punto de partida de
la operacion. Puede realizarse la operacion inverseestablecerse la
identidad.

Descentrado: Puede concentrarse en mas de unasiimémportante. Esto se
relaciona con una disminucion del egocentrismotddbss seis afios el nifio
tiene un pensamiento egocéntrico, es decir, noidemssla posibilidad de que
exista un punto de vista diferente al de él. Epeelodo escolar va a ser capaz
de comprender que otras personas pueden ver idacale forma diferente a
él. Esto se relaciona con una mayor movilidad dognicon mayor reflexién

y aplicacion de principios l6gicos.

En términos generales el nifio en esta edad vararlogalizar las siguientes

operaciones intelectuales:

clasificar objetos en categorias (color, forma,)etada vez mas abstractas.
ordenar series de acuerdo a una dimension parti¢olegitud, peso, etc.)
trabajar con nimeros.

comprender los conceptos de tiempo y espacio.

distinguir entre la realidad y la fantasia.
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C. Area emocional y afectiva:

La etapa escolar, se caracteriza en lo afectivos@oun periodo de cierta calma.
La mayor parte de la energia del nifio esta voltedda el mejoramiento de si
mismo y a la conquista del mundo. Hay una busquenestante de nuevos
conocimientos y destrezas que le permitan moversa &turo en el mundo de

los adultos.

De acuerdo con la Erikson, la crisis de esta etepa“Laboriosidad v/s
Inferioridad, es la etapa en la que el nifio cormaesiz instruccién preescolar y
escolar, el nifio esta ansioso por hacer cosas gammtros, de compartir tareas,
de hacer cosas o de planearlas y ya no obliga ddiggs nifios ni provoca su
restriccion®. Posee una manera infanti de dominar la expddemsocial

experimentando, planificando, compartiendo.

Llega a sentirse descontento e insatisfecho c@engacion de no ser capaz de
hacer cosas y de hacerlas bien o aun perfectanghsento de inferioridad le
hace sentirse inferior psicolégicamente, ya seapaituacion econémica-social,
por su condicion racial, o debido a una deficierstgmulacion escolar.

Erikson menciona que los hitos centrales de estpaetson el desarrollo del

autoconcepto y la autoestima del nifio.

Autoconcepto “Es el sentido de si mismo, el conocimiento deisimo se inicia
en la infancia en la medida en que el nifio se val@auenta de que es una
persona diferente de los otros y con la capaci@aabfiexionar sobre si mismo y
sus accione§” Entre los 6 y 7 afios comienza a desarrollarsednseptos del:

* Yo verdadero, quien soy.

®ERIKSON, Erik.“Infancia y Sociedad” Norton, Nueva York 1963. p 382
® SHAFFER, David“Psicologia del Desarrollo: infancia y adolescentialrhomson Learning.
México 2000p 467
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* Yo ideal, quien me gustaria ser, estructura queyedos debes y los deberia,
los cuales van a ayudarlo a controlar sus impulésta estructura va
integrando las exigencias y expectativas socialefyres y patrones de
conducta.

Estas dos estructuras en la medida en que se wagrando, deben ir

favoreciendo el control interno de la conductartigd.

Autoestima: “Esta es la imagen y el valor que seldaifio a si mismo. Es una
dimensién afectiva y se construye a través de i@papacion de la percepcion de
si mismo y del yo ideal, juzgando en qué medida@seapaz de alcanzar los
estandares y expectativas socidles”

La opinion que el nifio escuche acerca de si misimos demas va a tener una
enorme trascendencia en la construccién que él Hagsu propia imagen,a
autoestima tiene un enorme impacto en el desarell@ personalidad del nifio,

una imagen positiva puede ser la clave del éxitofglicidad durante la vida.

En la paralisis cerebral, el fracaso producidatdritar conseguir resultados sobre
el entorno provoca frustracion y limita la motiv@atipara emprender y perseverar

en el esfuerzo personal que requiere cualquieridat.

Es oportuno recalcar que lo que produce autoestilmas tan solo la calidad
absoluta de la experiencia, sino la percepciéon we spn las acciones de uno
mismo las que controlan esta experiencia.

d. Area social:

La etapa escolar también esta marcada en el & gor un cambio importante

“Los nifios entre 6 y 10 afios enfrentan una de Esastmas exigentes de su

’ SHAFFER, David. Op. Cit. p 474
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desarrollo personal, la cual sera determinante para@onsolidacion de su
personalidad y de sus capacidades emocionalesalady sociales”

El desarrollo social y emocional se da en tresecdas:

* El hogar,
 Laescuelay

* El barrio

La relacion con los padres sigue siendo la base grdrentar los desafios de una
socializacion cada vez mas exigente. Sin embargoeskcuela representa el
escenario de mayor exigencia social, donde el d&ie demostrar y demostrarse
que es capaz de hacer amigos, ser aceptado y @umidsus pares, aqui los

grupos de amistad se van a caracterizar por senideio sexo.

El grupo de pares, en los escolares, comienzaea tera importancia cada vez
mayor para el nifio, debido a que en la interaccam ellos los nifios van a ir

descubriendo sus aptitudes y es con ellos con egiiean a medir sus cualidades
y su valor como persona, lo que va a permitir shd®llo de su autoconcepto y

de su autoestima.

El intercambio con los compafieros permite al nifadep confrontar sus
opiniones, sentimientos y actitudes, ayudandolexamear criticamente los
valores que ha aceptado previamente como incuableside sus padres, y asi ir

decidiendo cuales conservara y cuales descartara.

En esta etapa otros adultos surgen como nuevoslosode conducta para el
nifio: profesores, deportistas, cantantes, etc.

8 GUERRERO, AlejandraDesarrollo del nifio durante el periodo escolar”
http://escuela.med.puc.cl/paginas/publicacionesiralped/desspsicesc.html). 06-28 -11
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Con respecto a los padres, el nifio va aumentandovel de independencia y

distancia, como consecuencia de su madurez ftsigajtiva y afectiva.

Sin embargo, los padres siguen siendo figuras mmpoitantes, los nifios se
dirigen a ellos en busca de afecto, guia, vinculosfiables y duraderos,

afirmacion de su competencia y valor como personas.

En esta etapa de desarrollo la comunicacion @aitlees e hijos es de gran valor
asi como la atmdsfera de la familia pues son daspoaentes importantes del

ambiente familiar que van a influir en el desaoaibcial del menor

El nifio comienza a tener mayor control sobre swgota y junto a la conciencia
de esta capacidad de autocontrol. Es importané fgesente que en esta etapa el
nifio esta sometido a un variado ambito de preodnipes, las cuales si no son

sobrellevadas en forma adecuada, determinan adsyesiatomas asociados.

La UNICEF, menciona que “otro elemento del area social esueqg, éste
favorece el desarrollo de habilidades psicosocigldfsicas, pues estimula el

desarrollo motor, puesto que exige al nifio moverseer, saltar, caminar, etd.”

También favorece el desarrollo de la inteligengagque lleva al nifio a explorar
el mundo que lo rodea, ademas favorece el desagnibcional, porque a través
de los juegos el nifilo expresa sus sentimientosi¢ofacilita el desarrollo social
ya que por medio de éste el nifio aprende a permagguagar con otros nifios, a

respetar reglas, a compartir y a convivir.

Al jugar, el nifio tiene que resolver problemas gdau las soluciones adecuadas
por si mismo, esto desarrolla en €l una actitudotdianza en si mismo y el deseo

de afrontar situaciones nuevas.

® UNICEF.“Desarrollo Psicosocial de los Nifios y las Nifigs”
(http://www.unicef.org/colombia/pdf/ManualDP.pdd8- 05-2011
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El juego contribuye a desarrollar la curiosidad wiélo, sienta las bases para el
trabajo escolar y para la adquisicibn de capacilagkecesarias en etapas
posteriores de la vida (como la imitacion, la dwé@dad, la imaginacion, la

representacion simbolica).

Los padres pueden contribuir a reforzar la saludtatedel nifio o nifa y los

vinculos afectivos que tienen con él mediante mlEdes placenteras y creativas.

Cuando el nifio juega y convive con otros nifios rageea ponerse en el lugar del
otro, a comprender a los demas, descubre la amistddaltad y comienza a

manifestar su capacidad de compartir.

El déficit comunicacional acarrea limitaciones tapara el desarrollo social y de
la personalidad. La falta de control sobre los tolgjelos acontecimientos y las
personas del entorno pueden representar, adenrasra@es oportunidades para
el aprendizaje, un aprendizaje activo de faltaidersnia entre sus respuestas y

las consecuencias sobre el ambiente.
3.2 PARALISIS CEREBRAL
3.2.1 CONTEXTO HISTORICO DE LA PARALISIS CEREBRAL

De acuerdo con el NINDS se menciona que durantafos 1860, el cirujano
inglés de nombre William Littléescribio las primeras descripciones meédicas de
un trastorno enigmatico que afectaba a los nifofo®mprimeros afios de vida
causando rigidez y espasticidad de los musculdasdpiernas y en menor grado
de los brazos. Estos nifios tenian dificultadesragdo objetos, gateando y

caminando”. A medida que crecian su condicién njpraka o empeorab¥”

Debido a que muchos de estos nifios nacieron desiguéa parto complicado,

Little sugiri6 que su condicién era el resultadolaldalta de oxigeno durante el

9 paralisis cerebral: Esperanza en la investigddidNDS, 2007
(http://www.ninds.nih.gov/disorders/spanish/paistisrebral.htm), 05-19-11
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parto. El propuso que la falta de oxigeno causa @dafejidos susceptibles en el
cerebro que controlan el movimiento. Pero en 180Tamoso médico Sigmund

Freud habla sobre “las paralisis cerebrales defdacia™".

Al notar que los nifios con pardlisis cerebral a udentenian otros problemas
como retraso mental, disturbios visuales y coneokss, Freud sugirid, que a
veces el trastorno puede tener sus raices masaempen la vida, durante el

desarrollo del cerebro en el vientre.

Sin embargo, en los afios 1980, los cientificos etivnados por el Instituto
Nacional de Trastornos Neurolégicos y Accidenteeel® vasculares (NINDS)
analizaron datos extensos de mas de 35,000 recédos y sus madres, y
descubrieron que las complicaciones durante elhmeawto y el trabajo de parto
solo explicaban una fraccion de los casos, probatée menos del 10 por ciento.
Mientras que en la mayoria de los casos de paramsiebral no tiene causa

alguna.

La pardlisis cerebral es un trastorno permaneme grogresivo que afecta a la
psicomotricidad de la persona. “El término paralistrebral es reconocido como
una expresion general que abarca varios trastoespscificos, los cuales se
caracterizan por una lesion de los centros moteegncéfalo y se manifiestan
por pérdida del control motdf. Por lo tanto la paralisis cerebral esta englobada

dentro de las enfermedades del sistema nerviosmten

Los sintomas de la paralisis cerebral son de skacknariable. Una persona con
paralisis cerebral puede encontrar dificil el haimgeas motores finas, como
escribir o cortar con tijeras; ademas, puede exyeriar dificultades manteniendo
su equilibrio y caminando; o puede ser afectadonpavimientos involuntarios,

como retorcimiento incontrolable de las manos oebabAdemas la paralisis

cerebral esta a menudo acompafada de problemasivesnscognitivos, de

' FREUD, Sigmund-Los Origenes Del Psicoanalisis’Alianza 2007. Vol. 649
2GARCIA, Prieto.“Nifios y Nifias con Paralisis CerebralNarcea. Madrid 1999. p 84
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comunicacién y percepcién, y en algunas ocasiors, trastornos del

comportamiento.

3.2.2 ENFERMEDADES, CAUSAS Y TIPOS DE PARALISIS
CEREBRAL

La paralisis cerebral tiene su origen en diversmtofes durante la parte mas
importante del desarrollo cerebral en el embaraen s primeros afios de vida,
Segun Little “el acto del nacimiento ocasionalmepteede producir graves
lesiones en el sistemas nervioso con repercusidh siastema muscula®Siendo
este uno de los varios trastornos que afectan dfatode movimiento y que

colectivamente se agrupan bajo el término paralesisbral.

La paralisis cerebral no es un trastorno con uteusa, mas bien es un grupo
de trastornos relacionados entre si que tienerasadiferentes. Las causas que
producen la pardlisis cerebral van a depender griarvde un caso a otro, por
tanto no puede ni debe atribuirse a un factor Qr@iaaque todos desarrollan como

determinante comun, la deficiente maduracién d&dsia nervioso central.

La paralisis cerebral puede ser adquirida o comgéna paralisis cerebral
adquirida resulta por dafio cerebral en los primeneses o afios de vida es a
menudo la consecuencia de infecciones cerebrales tzomo meningitis
bacteriana o encefalitis viral, o como resultado leones en la cabeza, la
mayoria de las veces por un accidente automogdistina caida o abuso fisico de

los ninos.

En cambio, la paralisis cerebral congénita estagmte durante el parto aunque
puede que no sea descubierta por algunos mesda. raayoria de los casos la

causa de la paralisis cerebral congénita es desiciano

13 vparélisis cerebral: Esperanza en la investigdddNDS, 2007
(http://www.ninds.nih.gov/disorders/spanish/paistisrebral.htm), 05-19-11
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Sin embargo, gracias a las investigaciones, lodifieos ya han sefialado algunos
acontecimientos especificos durante el embarazraaios al parto que pueden
hacer dafio a los centros motores del cerebro emrdbs.

Algunas de las causas de paralisis cerebral coagsmm:

« Infecciones durante el embarazo: el sarampién édlales causada por un
virus que puede afectar a la mujer embarazadar g@tsiguiente, al feto en
el vientre causando dafo al sistema nervioso earrddéls. Otras infecciones
gue pueden causar dafo cerebral al feto en ddeasmi citomegalovirus y

toxoplasmasis.

« Asfixia Perinatal: es causada durante el parteegapor la falta de oxigeno en
la sangre o flujo reducido de sangre al cerebranbas condiciones pueden
causar una deficiencia de oxigeno en el cerebreed&n nacido

« Incompatibilidad del Rh: en esta condicion sangaiie® cuerpo de la madre
produce células inmunoldgicas llamadas anticuegpesdestruyen las células

sanguineas del feto.

« Apoplejia o hemorragia intracraneal: tiene variasisas entre las que se
incluyen la ruptura de los vasos sanguineos deboey la obstruccion de los
vasos sanguineos o células sanguineas anormalesulfiziencia respiratoria

en el recién nacido, es una de las causas.

Dependiendo del tipo de perturbacion en el movitoiéa paralisis cerebral puede

clasificarse en:

» Paralisis cerebral espastica: “La espasticidad reeipm incremento del tono
muscular, sobre todo en la realizacién de movirEenbluntarios™ es una

condicion en la cual los musculos estan rigidosntraidos permanentemente.

“GARCIA, Prieto. Op. Cit. p 44
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Los movimientos son rigidos, especialmente en l&sngs, brazos y/o
espalda. Los nifios con esta forma de paralisiso@renueven las piernas
torpemente, girando o en salto de tijera mientetart de caminar. Esta forma

de paralisis cerebral es la mas comun.

» Paralisis cerebral atetoide o discinética: “Cuandieterminadas células
cerebrales, incluidas las de los ganglios basaleklytronco cerebral, se
encuentran implicadas en la lesién, el nifio o paeipresentara un trastorno
del movimiento llamado atetosis” esta forma de pardlisis cerebral se
caracteriza por movimientos retorcidos lentos eontrolables. Estos
movimientos anormales afectan las manos, los lgedyrazos o las piernas y
en algunos casos los musculos de la cara y la #&ncausando el hacer

muecas o babear.

» Paralisis cerebral ataxica: afecta la coordinagidam estatica, aqui se observa
una importante inestabilidad en el equilibrio, coal control de la cabeza,
tronco y la raiz de los miembros, hay un bajo tposetural que les lleva a
moverse lentamente y con cuidado por temor a ldigeedel equilibrio.

* Formas combinadas: es muy comun que los paciesrigan sintomas de mas
de una de las formas de pardlisis cerebral mengasnanteriormente. La
combinacion mas comun incluye espasticidad y mainois atetoides, pero

otras combinaciones son posibles.

Segun la parte del cuerpo afectada, podemos distiegtre:

» Hemiplejia: afecta a una de las dos mitades l&ei@erecha o izquierda) del
cuerpo.
* Diplejia: mitad inferior mas afectada que la superi

e Cuadriplejia: los cuatros miembros estan paraligado

> GARCIA, Prieto. Op. Cit. p 46
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» Paraplejia: afectacion de los miembros inferiores.
* Monoplejia: un tnico miembro, superior o inferiafgctado.

» Triplejia: tres miembros afectados.

Segun el grado de afectacion podemos distinguieent

* Grave: autonomia casi nula.
* Moderada: autonomia o a lo sumo necesita algundeagsistente.

* Leve: autonomia total.

Dado que el tema de investigacion es la paralesisbral leve nos referiremos a
ésta como, la paralisis cerebral que no causaacadgdes profundas, en la que el
nino puede tener solamente movimientos algo tofeE® que no requieren
asistencia especial, el grado de afectacion reatndapende de la extension del
cerebro afectada y las partes del cuerpo que esa gl cerebro controla, “la
afectacion esta solo en la precision que requilremovimientos finos. El nifio
puede tener pinza y sefalizacion mediante el dedicd. Su desplazamiento es
autbnomo aunque puede haber pequefias dificultageseqilibrio o de
coordinacién. El habla es comprensible, aunque eugdksentar pequefos

problemas articulatorio$®

La gravedad de afectacién es muy variable y vaalémunas leves distales, que
se manifiestan solo por hipertonia aquilea con n@ade puntillas, hasta nifios
gue no podran adquirir la marcha, mientras quagm®xtremidades superiores, la
evolucion de la actividad manual puede estar ratiay existird dificultad en la
coordinacibn de movimientos finos y r4pidos de Ildsdos y en la
extension/supinacion de la mufieca, en los casoss,lela afectacion es

inapreciable en extremidades superiores.

'®*ROSA, Alberto“El nifio con paralisis cerebral: enculturacion, dasollo e intervencion”
Ministerio de Educacion. Espafa. 1993. p 34
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3.2.3 DIFICULTADES ASOCIADAS A LA PARALISIS CEREBRA L

Los niflos con paralisis cerebral presentan conuémeca, ademas de los
trastornos motores, otros trastornos asociadosnplicaciones. La frecuencia de

estas patologias asociadas son variables segpo glla gravedad.

Las disfunciones asociados con la paralisis cerphieaden incluir:

a) “Sensoriales:de vision, de oido, de olfato, tactiles, kines&sic
propioceptivas.

b) Convulsiones: Epilépticas: varian segun el tipo y grado de
afectacion.

c) Intelectuales:tipo y grado.

d) Perceptivasyvisuales, auditivas.

e) Conductualeshiperquinesia, ansiedad, neurosis...

f) Aprendizaje: dificultades especificas, secundarias a los
desdérdenes (dependen del tipo y grado).

g) Emocionales:asociados primariamente con factores familiares o

biolégicos, secundariamente a los desérdenes (Gpao)"*".

Al ser la paralisis cerebral un trastorno cuyo @miglepende de varios factores y
gue puede ser adquirida o congénita es evident@ugae haber otros trastornos
ademas de los estrictamente motores, por lo que b de paralisis cerebral va

a ser diferente, y va a depender del estado geieada persona.

Ahora bien es importante analizar en cada casosstrastornos asociados son
inherentes al propio dafio cerebral y tienen enezmrencia, un origen organico, o
si se deben a una insuficiente estimulacion deliongdpor tanto, a una causa

ambiental,

"ROSA, Alberto. Op. Cit. p 35-36
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3.2.4 FACTORES DE RIESGO

Durante muchos afos los investigadores han evalaadallares de madres

embarazadas, las han seguido a través del partm yobservado el desarrollo

neurolégico temprano de sus nifios. Como resulithy han descubierto ciertas

caracteristicas, llamadas factores de riesgo, goeatan la posibilidad de que un

nifio se diagnostique mas tarde con paralisis calrebr

“Factores prenatales.Aproximadamente el 30% de los casos. Sus causaepu

ser

18,

Falta de oxigenacion cerebral en el bebé, causadprpblemas en el cordon

umbilical o en la placenta.

Hipertiroidismo maternal, retraso mental o conwrnsis: existen mas
probabilidades que las madres con alguna de estaicmnes tengan nifios

con paralisis cerebral.

Malformaciones congénitas fuera del sistema neovidsos bebés con
defectos fisicos al nacer, incluyendo la malforactle los huesos de la
espina dorsal, hernia en el area de la ingle omaadibula anormalmente

pequefia, tienen un riesgo mas alto para la paréksebral.
Por hemorragia cerebral antes del nacimiento.
Por alguna infeccion por virus durante el embarazo.

Hemorragia materna o proteinuria tarde en el emabafdaemorragia vaginal
durante el sexto hasta el noveno mes del embargazotginuria severa estan

asociadas a un riesgo mas alto de concebir a undmgbparalisis cerebral.

Por exposicion a radiaciones durante el embarazo.

8GARCIA, Prieto. Op. Cit. p 42
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Por consumo o0 uso de drogas o0 medicamentos cafitailos o no

controlados durante el embarazo.
Por anemia y desnutricibn materna.
Por amenaza de aborto durante los tres primerossnaes embarazo.

Por la edad de la madre, cuando es mayor de 35oamesor de 20 afios.

“Factores perinatales:los més frecuentes (60%). Sus causas'Son”

Nacimiento prematuro, antes de cumplir las 36 sasde gestacion.
Bajo peso al nacer, sobre todo si es de 1,500 grammenos.

Falta de oxigeno en el cerebro durante el nacimigmbr complicaciones

durante un parto prolongado y dificil.
Placenta previa.

Mal uso y aplicacion de forceps y otros instrumsniwara forzar el

nacimiento.

Asfixia causada por ahorcamiento con el cordon licali
Cianosis al nacer.

Aspiracion de liquido amniético durante el nacinhen
Puntuacion baja en Apgar.

Partos multiples: gemelos, trillizos, etc.

YGARCIA, Prieto. Op. Cit. p 42
Yidem., p 42
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“Factores postnatalesaproximadamente el 10%. Pueden ser causado€:por”

» Epilepsia o fuertes convulsiones.

* Golpes en la cabeza

« Infecciones del sistema nervioso central como ngginsro encefalitis.
* Intoxicaciones con metales pesados como el ploei@gsénico.

* Fiebres altas con convulsiones.

» Descargas eléctricas.

» Falta de oxigeno durante un tiempo prolongado géixia, ahogamiento u
otro accidente.

Una vez planteados los posibles factores de rigggoaumentan la posibilidad de
gue un nifilo sea diagnosticado con paralisis cdrebramportante que los padres

y demas familiares conozcan como pueden ayudaii@l n

3.2.5 RECOMENDACIONES PARA LA FAMILIA EN EL MANEJO DE
SU HIJO CON PC.

La principal manera de aprender de los nifios esvad del juego por lo tanto éste

es vital tanto para los nifios con paralisis cetedmano para todos los demas.

Por tanto es recomendable:

» Insistir en que el nifio use un casco cuando andécareta.
* Mantener los venenos fuera del alcance del nifio.
» Supervisar cuidadosamente la hora del bafio.

* Llevar al hijo a vacunar en el momento recomendado.

Didem, p 42
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Es

En

Si el nifio se enferma, llamar al médico de inmediat

de gran importancia que los padres:

Demuestren al nifio carifio y juegue con él.

Trate al hijo o hija igual como lo haria con unasgin discapacidad.

Lleve al nifio a diferentes lugares, lean junto$siédanse.

Aprenda de los profesionales y otros padres compbucon las necesidades
especiales del nifio, tratando de no volver su widaronda de terapia tras
terapia.

Pida ayuda de su familia y amigos, cuidar a un gigio paralisis cerebral es
trabajo duro, enséfieles a otras personas lo quendezer y deles diversas
oportunidades para practicarlo.

Manténgase informado sobre nuevos tratamientosnolegias que puedan
ayudar.

Inférmese sobre tecnologias asistenciales que pumdelar al nifio.

Trabaje con profesionales en intervenciones tenagr&nen su escuela para
desarrollar un plan individualizado de serviciosapa familia y un programa
educativo individualizado que refleje las necesedadiel nifio.

Asegurese de incluir servicios relacionados, tat@®o terapia del habla y

lenguaje, terapia fisica y terapia ocupacional.

casa se deben mantener una serie de medidataga@si generales como son:

Mantener al nifio en posicion funcional.
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* Mantenerlo limpio y confortable.

* Ayudar al nifio para que logre la posicion de senmtsides necesario con
aditamentos especiales para las sillas conveneismatie ruedas.

» Lograr que el nifio pueda succionar, masticar attag

» Facilitar el proceso de alimentacion vigilandargiee su estado de nutricion.

» Facilitar la comunicacion.

» Estimular el desarrollo del nifio.

» Evitar la completa inmovilidad.

» Facilitar la circulacidon de la sangre con cambriesidentes de postura.

3.2.6 PARALISIS CEREBRAL EN EL ECUADOR

El Consejo Nacional de Discapacidades, menciona:

“Art. 1. — AMBITO: La presente ley protege a lasrgmnas con discapacidad,
establece un sistema de prevencion de discapasidacion e integracion de
personas con discapacidad que garantice su désayrevite que sufran toda

clase de discriminacion, incluida la de género.

Art. 2. — PRINCIPIOS: Esta ley se fundamenta epreicipio constitucional de

igualdad ante la ley.

Art. 3. — OBJETIVOS: Son objetivos de esta ley:

+ Reconocimiento pleno de los derechos que corregpoadas personas con
discapacidad.

« Eliminar toda forma de discriminacion por razones discapacidad y

sancionar a quienes incurrieren en esta prohihicion
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« Establecer un sistema de prevencion de discapasdad

« Crear mecanismos para la atencioén e integraciomlste las personas con

discapacidad atendiendo las necesidades partisudareada sexo; vy,

+ Garantizar la igualdad de oportunidades para des@anun rol equivalente al
gue ejercen las demas personas Yy la participagjaitaiva de hombres y

mujeres en las instancias de decision y direccion.

Art. 4. - INTEGRACION SOCIAL: El Estado a través deis organismos Y
entidades garantiza el pleno ejercicio de los de®qgue la Constitucion y las
leyes reconocen a todas las personas con discagacitediante las siguientes

acciones:

« Sensibilizacion y concientizacion de la sociedadayfamilia sobre las

discapacidades, los derechos y deberes de lasypsreon discapacidad.

- Eliminacion de barreras fisicas, psicologicas,alesiy comunicacionales.

« Formacion, capacitacion e insercion en el sectwrkd formal e informal; asi
como, otras modalidades de trabajo, pequefa inaugtrmicroempresa,
talleres protegidos, trabajo en el domicilio, auotpéeo, etc.

« Adaptacion, readaptacion, restitucion y reubica¢amoral de los trabajadores
gue adquieran la discapacidad como producto dereatlades profesionales,
accidentes de trabajo u otras causas, tanto ectelrgublico como privado.

« Concesion de becas para educacion, formacion poo#ds/ capacitacion.

« Concesion de subsidios para acceder a: servicisaldd, vivienda, asistencia

técnica y provision de ayudas técnicas y tecnofyica través de los

organismos publicos y privados responsables déréss indicadas.
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« Tratamiento preferente en la obtencion de crédittvavés de las instituciones

del sistema financiero.

« Elaboracion y aplicacion de la normativa sobre sibdedad al medio fisico
en las edificaciones publicas y privadas de usoligmjba cargo de los

municipios.

« Impulso a los servicios (necesarios) para la détacifabricacion,
mantenimiento o distribucion de ortesis, prétesistnas ayudas técnicas y
tecnolégicas, que suplan o compensen las defigienthas ayudas técnicas y
tecnoldgicas seran entregadas obligatoriamente gqlorEstado y las
instituciones de seguridad social, directamentg banvenio o contrato con

otras instituciones publicas o privadas.

« Disponer, a través del Ministerio de Salud PuUblita, produccion y
distribucion de medicamentos genéricos y esenciatBsmas de los insumos
gue se necesiten para la atenciéon de deficienciaisgapacidades que

requieran de un tratamiento prolongado.
« Fomento, cooperacion y apoyo a las actividadesuraléts, deportivas y
recreacionales de las personas con discapacidadyés de programas de

integracion y otros especificos a que hubiere lugar

« Crear residencias para personas con discapacidadogpueden valerse por si

mismas; y

+ Fortalecimiento y apoyo a las organizaciones de aya ppersonas con

discapacidad.

Del total de la poblacién del Ecuador, el 13,2 % personas con algun tipo de

discapacidad (1'600.000 personas con discapacidadegsradas y carnetizadas
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entre los afios 1996 al 2011), y podemos sefalar aqueel pais existen

aproximadamente:

« 592.000 personas con discapacidad por deficienfimsas, entre ellas

personas con paralisis cerebral.

En la provincia de Pichincha existen 20939 persamas discapacidad fisica,
donde 11727 son hombres y 9212 son mujeres, 18192nayores de edad y

2147 son menores de edad”

Si bien es cierto que la ley protege a las personasliscapacidad, es importante
tener presente que es la familia quien debe seombrte principal de estas
personas y va a depender de la forma en que séeadaple como enfrenten la
nueva situacion la influencia que tendra en la wioh fisica, psicolégica y

social del nifio/a y, también, en la vida de todasnhiembros de la familia.

3.3 FAMILIA

3.3.1 DEFINICION

La familia es el primer contexto socializador, ¢pemer entorno natural en
donde los miembros que la forman evolucionan yesamlollan a nivel afectivo,
fisico, intelectual y social. Es quien debera adre a sus integrantes,
oportunidades suficientes para desarrollar aqudlédslidades y competencias
personales y sociales que permitan a sus miembexrccon seguridad y
autonomia, siendo capaces de relacionarse y darasdtisfactoriamente en el

ambito social.

L Consejo Nacional de Discapacidades CONADIL8y sobre Discapacidades del Ecuador”
2011. http://www.conadis.gob.ec/ estadisticas.®®q19-2011
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Ahora bien, de acuerdo con Minuchitesde esta perspectiva “la familia es un
todo, compuesto por partes o subsistemas, quetesenilean entre si. Viene a ser

una organizacién por definicion, dirigida haciaastado, una met&"

Si seguimos esta linea, para Bertalanffy, “Un sistees un todo unitario, donde
las partes estan interrelacionadas entre sf infldyse mutuament&”

La familia se puede concebir como un sistema abierganizacionalmente,
separado del exterior por sus fronteras y estralchente compuesto por
subsistemas demarcados por limites con diferemée®g de permeabilidad y con

diversas formas de jerarquizacion interna entosell

Los miembros del sistema familiar organizan y ragusu interaccion mediante
procesos comunicativos digitales y analdgicos, dpfaen relaciones de simetria

y/o complementariedad.

Segun Watzlawick, “Dentro de la familia la conducta cada sujeto, estara
relacionada e influenciada con la de los otros rhbresi Los patrones
comportamentales de cada sujeto, en todo casm seséenidos y reforzados por

el sistema®*,

La familia es un sistema que se rige a través deapdransaccionales, la cuales a
través de las repeticiones crean las pautas y sstadas que mantienen el
sistema. Las pautas transaccionales regulan ndasédmilia como sistema si no
también los miembros que la compone. Estas paaasrgantenidas por dos

sistemas de coaccion:

» Implica las reglas universales que gobiernan larggcion familiar.

22 Minuchin, S.;Fishmen. HTécnicas de Terapia Familiar’Paidos. Barcelona. 1984.

ZBERTALANFFY, Ludwing.“Teoria General de los SistemasZondo de Cultura Econdmica.
México. 19976. p. 47

24WATZLAWICK, Paul.; Beavin, J. y Jackson, Dleoria de la comunicacion humanaHerder.
Barcelonal983. p. 153.

38



* Es un sistema de coaccion idiosincrasico e impéisaxpectativas mutuas de

los miembros del sistema.

3.3.2 ENFOQUE SISTEMICO

Intentar una aproximacion al tema familia siempaesido complicado ya que
existen puntos de vista encontrados sobre todo oemue respecta a su

conceptualizacion y a las teorias.

El desarrollo historico del enfoque sistémico valara la evolucion de la terapia
familiar. En la década de 1950 algunos terapeuiasados en la orientaciéon

psicoanalitica comenzaron a incluir a la familiaektratamiento.

La Terapia Familiar Sistémica surge en Estados asn&h la década de los 50,
segun el Dr. Eduardo Moran Garcia cuatro fueronligsplinas que, nacidas casi
simultdneamente, mas influyeron en el surgimientonsolidacion de la Terapia
Familiar Sistémica: la cibernética, la teoria gahele sistemas, la teoria de la

comunicacion y el constructivismo.

“El Modelo Sistémico surge en el campo de la psigia, su principal
representante es Salvador Minuchin, y fue desadolla mediados del
siglo XX como un intento por explicar la relaciontre el individuo y su
contexto familiar.

Este modelo se guia por algunos principios de laribeGeneral de los
Sistemas, desarrollada por el bidlogo aleman Ludwion Bertalanffy a
finales de los afios treint&”.

En los afios 60, existié un alejamiento de los pkmientos psicoanaliticos y un

predominio de la teoria de la comunicacion.

Los desarrollos mas actuales de los modelos sisb&nse centran mas en los
modelos epistemologicos y cognitivos, en concratolas llamados modelos

constructivistas.

25 SORIA, Rocid. Revista Electronica de Psicologia Iztacal€2010. Vol. 13.
www.iztacala.unam.mx/carreras/psicologia/psiclitv2D-12
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Desde esta Optica son relevantes los significadogpartidos por la familia. La
intervencion se dirige a la modificacién del sigratio, de las premisas o de las

estructuras de conocimiento del sistema.

Se trata en suma de "reconstruir la historia quastééma ha creado en torno al

problema, generando una nueva narratf/a”

Entre los pioneros de la Terapia Familiar Sistémisstacan: G.Bateson,
N.Ackerman, J.Haley, D.Jackson, C.Whitaker, J.Waak|l S.Minuchin y M.
Bowen, quienes disefiaron y crearon modelos dejoraloa familias, destacando

la importancia del entorno sobre el comportamiénimano y viceversa.

3.3.3 FUNCIONES DE LA FAMILIA

La familia para cumplir con sus funciones ha desarrolladoagla cultura una
organizaciéon y una estructura determinada. Adfiar@lia sirve a tres grupos de
funciones que se relacionan entre si. Es posildeegtas funciones relacionadas
con la adaptacion del ser humano, las que se datmoddel sistema, no se

cumplan por separado, debiéndose fusionar en ldidam

» La familia dirige y refuerza el desarrollo de lagmnalidad.
« Forman un grupo de personas que la sociedad trata ana entidad.
* Crea una red de relaciones de parentesco, propar@tatus, incentivos y

roles para sus miembros dentro de sistemas masoampl

Para entender a la familia como sistema auto-rdgul@ensemos en una situacion
de crisis, en estos casos la adaptacion a unaisiueambiante del entorno es
necesaria, ya que se lleva a cabo, en la medidpadencial de reserva de los
recursos propios de cada familia.

26 “ - A

RUIZ, Juan:Las Psicoterapias”
http://www.psicologiaonline.com/ESMUbeda/Libros/f8anitarios/profesionales3d.htm. 11-16-
11
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Minuchin, sugiere que si bien “en toda familia esrnmal la existencia de
diferencias entre todos sus integrantes, lo usuglie haya una actitud en comun:
conformar una organizacion que tienda al equilibyioque satisfaga las

necesidades de quienes componen dicho sistéma”

Es sabido que la familia es un sistema auto regubtagb sus propias reglas, las
que variaran de acuerdo a las diferentes circuaissty crisis de su desarrollo,
ello permite que el sistema se mantenga como ugani@acion mas 0 menos

estable, garantizando asi su estabilidad y perncamen

“La realidad actual del grupo familiar y sus fumas esta sujeta y es resultado de
los cambios o procesos de transformacién estruajueasufre®. Algunos de los

mas significativos son los siguientes:

Sustitucién del modelo de familia extensa por pbtde familia nuclear,
constituida por los miembros de la pareja y la eledencia directa o

dependiente de la misma.

* Bajos niveles de fecundidad, que giran en tornosahijos por pareja.

» Desorientacion en el ejercicio de la autoridad yeercumplimiento de la
funcion socializadora y educadora de los hijos.
* Aumento de las rupturas matrimoniales: abandonbbatgar, separaciones y

divorcios.
* Emancipacion tardia de la descendencia, que nosgigile participando en la
convivencia del grupo familiar, sino que no despeganémicamente por la

falta de recursos propios.

* Adopcion tardia del compromiso matrimonial o despar

2’MINUCHIN, Salvador “ Familias y terapia familiar".Editorial Gedida, Barcelona 1995. p 349.
“8CERVEL,Maria. “Orientacion e Intervencién FamiliaBducacion y FuturoNo.12. Madrid.
2005. p.131-140.
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* Aumento del nimero de personas que no establecnmelecion de pareja

estable y de los hogares unipersonales.

* Aumento de las uniones prematrimoniales.

» Incorporacion de la mujer al mundo laboral, heche determina uno de los

cambios mas significativos en el modelo tradiciatefamilia.

En muchos casos la interrelacion existente entnenak de los procesos citados
es muy estrecha y, por tanto, no se puede at@buimo u otro la exclusividad del

cambio en el sistema.

Ahora bien es importante hablar de las personaganilisis cerebral, ya que de
acuerdo con el momento vital de la familia seguraméabra ciertas formas de
vinculacion alrededor de la persona con paraliggseliral que justifican

reflexiones acerca de su organizacion, funciondssyefectos de la misma a

futuro.

Sorrentino, propone como “el hecho de existir uamiiro con limitaciones hace
que las familias se organicen de determinadas @suggere involucran la relaciéon
de los cényuges con los otros hermanos y comodeipa de ser “desadaptado”
llama la urgencia de ser mas cuidado permitiendestancamiento del portador
de la pardlisis cerebral en el ciclo vital al cdesarlo como a un nifio que no

puede valerse por si misnid”

Rolland, alude que “los sistemas de creencias cenlg familia se mueva en
términos de participacion y el control de la enfedad o discapacidad seran
determinantes en la forma como se repartan funsian&omo se delimiten

roles™,

2 CAMPABADAL, Marcela.“El nifio con discapacidad y su entornoZuned. Costa Rica. 2000.
p 86.

30 Rolland, John‘Familias, Enfermedad y DiscapacidadGedisaBarcelona 2000. p. 186
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3.3.4 TIPOS DE FAMILIA

Dada la diversidad existente, no podemos afirmar taas las familias son
iguales, por lo tanto, dado ciertos criterios @sificacion como el tipo de hogar,
la composicion de la familia, las relaciones deeptesco, entre otros; las familias
se pueden dividir en:

1. Familia nuclear: formada por la madre, el padra gescendencia.

2. Familia extensa: formada por parientes cuyas masi no son Unicamente
entre padres e hijos. Una familia extensa puedaiirabuelos, tios, primos y

otros parientes consanguineos o afines.

3. Familia monoparental: en la que el hijo o hijosevivsélo con uno de los

padres.

4. Familia Reconstituida: es decir, uno de los padwesve a formar pareja,
luego de una separacion o divorcio, donde exist@araenos un hijo de una

relacion anterior

5. Otros tipos de familias: aquellas conformadas ime#e por hermanos, o por
amigos quienes viven juntos en el mismo espaciapdrempo considerable;
donde el sentido de la palabra "familia" no tiene ger con un parentesco de
consanguinidad sino con sentimientos como la cemaia, la solidaridad, etc.

3.3.5 ESTRUCTURA FAMILIAR

La estructura de una familia esta dada por la argerdn de las relaciones es

decir, por el modo como interactian los miembroardgefamilia.

La estructura se refiere al grado de claridad déditoites familiares, las jerarquias

y tareas asi como la diferenciacion.
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En toda estructura familiar debera existir unargpraa de poder en la que los
padres y los hijos poseen niveles de autoridadetifes y es a esta estructura
donde debe ir dirigida la intervencion para producel cambio.
Por ello se dice que el individuo influye en suteato y es a su vez influido por

este, gracias a las secuencias repetitivas dadaién.

La familia es pues un sistema o conjunto de pess@oa sus atributos y las
relaciones establecidas entre ellos, por ello desimue el individuo es un
subsistema o parte del sistema, de ahi que setolelae en cuenta el conjunto y
no las partes.

Por su parte Jackson, sostiene que “la familianesigsiema gobernado por reglas,
sus miembros se consideran entre si de una marggmizada y repetitiva y esta
estructuracion de las conductas puede ser condale@amo un principio que

preside la vida familiaf®.

Dentro de la estructura familiar se puede encondl@anzas o coaliciones
entendiendo la alianza como la union y el apoyoumufue se dan entre si dos
personas, la alianza supone compartir interesesstan dirigida contra nadie.

Mientras que la coalicion es la union de dos mi@slmontra un tercero, es un
acuerdo de alianza establecido para mutuo benafeitos aliados frente a un
tercero, la coalicion divide a la triada en dos pafieros y un oponente.

El sistema familiar se diferencia y desempefa susidnes a través de sus
subsistemas. Los individuos son subsistemas entaliar de una familia, las

diadas, como la de marido-mujer, madre-hijo o heo¥izermana pueden ser
subsistemas, los mismos que pueden estar formadageperacion, sexo, interés
o funcion. Cada individuo pertenece a diferentdssistemas en los que posee

diferentes niveles de poder y en los que aprenbiéidees diferenciadas.

I FOSSUM, Merle“Familias adictivas y abusivas en recuperaciéiditorial Pax México.
México 1989. p. 93
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Sin embargo Bikel, postula que “es posible modifiel sistema familiar sin

alterar la estructura del mismo, dado que “el sistetiene la capacidad de
adaptarse a los cambios circunstancidfesEllo demuestra que el sistema
familiar a partir de las fortalezas innatas y dadtivacion de las mismas, pueden
contribuir decisivamente en la amortiguacion declasis y la resolucién de los

problemas rutinarios.

La familia es un sistema gobernado por reglas eluel sus miembros se
comportan entre si de modo organizado y repetittemstituyendo uno de los
principios de la vida familiar.

Watzlawick, “planteé que dichas reglas de inte@ta de relacion pueden ser de

tres tipos®>:

* Aquellas que se establecen abiertamente.

» Aquellas de las que no han hablado, pero en lagstagian de acuerdo si se

refirieran.

» Aquellas que un observador externo podria perqgigro que probablemente

negaria la pareja o alguno de los miembros restante

La familia, al estructurarse, tiende a estableeglas generales para regir la
organizacién y el funcionamiento global, formandduna jerarquia con distintos
niveles de autoridad en la que hay complementatieda funciones e

interdependencia entre los miembros, en particeidre los miembros de un

mismo nivel jerarquico, por ejemplo los conyuges,hermanos, los abuelos.

$2BIKEL, Amorrortu. “Las etapas de la vida familiar: Transicién y carabilerapia familiar”.
Vol. 5. Buenos Aires1982. p. 121

3 CUSINATO, Mario. ‘Psicologia de las relaciones familiaresHerder. Barcelona. 1992. p. 218
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Por ello, el sistema familiar procede segun reglagexistentes pero
ocasionalmente pueden suceder cambios que demtaadaformaciones, debido
a que las personas que conforman la familia, ea cad de sus interacciones,
solo manifiestan parte de sus repertorios compenmnsaes. Estas suelen ser
multiples e insospechadas, pero surgen solo algiet@ido a las caracteristicas y
condiciones que ofrece la estructura del contetmndo los contextos sufren
modificaciones, es decir, se amplian o surgen geseds factible que se presenten

nuevas interacciones.

Dentro de la familia existen subsistemas, y cadambro ejerce un distinto rol en

cada subsistema lo que le da flexibilidad en cuargoder. Los subsistemas son:

* Subsistema conyugal: Este se forma cuando dosoadiét sexo diferente se
unen con la intencidon de formar una nueva famdistinta a la de origen. A
partir de este momento la pareja debe desarrdlatap y mecanismos para la
construccion y mantenimiento de esta nueva familigte subsistema debe

lograr un limite que lo proteja de interferenciasotios sistemas.

* Subsistema parental: Cuando nace un hijo la farodmabia y el subsistema
conyugal debe trazar un limite que le permita eess del nifio a ambos
padres asi como ejercer las funciones socializadpeaa con el nuevo

miembro.

* Subsistema fraterno: En este subsistema los nk¥pEsieentan relaciones con
sus iguales, aqui el nifio aprende las pautas pémenearse a otros contextos

futuros.

Los subsistemas estdn marcados por limites qusoaglas que definen quienes
pertenecen al subsistema, para que el funcionaonfaniliar sea adecuado los
limites de los subsistemas deben ser claros, deleénirse con suficiente

precision para permitir a los miembros de los sibsias el desarrollo de sus
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funciones sin interferencias indebidas, pero tamliében permitir el contacto

entre los miembros del subsistema y los otros.

Minuchin, sefiala que “los miembros de una famiéaralacionan de acuerdo a
ciertas reglas que constituyen la estructura faméi la cual define como "el
conjunto invisible de demandas funcionales que rorga los modos en que

interactGan los miembros de una famiifa

Los limites al interior del sistema se estableaaineelos subsistemas familiares

(conyugal, parental y fraterno) y pueden ser dettp®s:

» Claros: que definen las reglas de interaccion ceaigon.

» Difusos: que no definen las reglas de interacc@m frecision y caracterizan

a las familias con miembros muy dependientes eitre

* Rigidos: que definen interacciones en las que liesnbiros de la familia son
independientes, desligados.
Los limites al exterior del sistema implican reglasinteraccion entre la familia y

otros sistemas.

Al hablar de la estructura familiar es de vital orancia tener en cuenta:

» La Jerarquia: que hace referencia al miembro coonp@oder en la familia.

e La Centralidad: se refiere al miembro con basel eua gira la mayor parte
de las interacciones familiares, dicho miembro pudestacase por cuestiones

positivas 0 negativas.

» Periferia: representa al miembro menos implicado l&n interacciones

familiares.

% ARIAS, Regina. “Violencia Familiar”. Universidad IdRosario. 2009. p 86.
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* Alianzas: es la union de dos o mas personas pdemerbun beneficio sin

dafar a otro.

» Coaliciones: es la unién de dos o0 mas personagpéax a otra.

« Hijo/a Parental: es aquel miembro de la familia gsieme el papel de padre o

madre.

Una estructura disfuncional tendria todas o algumles las siguientes
caracteristicas: limites difusos y/o rigidos akiidr y/o exterior del sistema, la
jerarquia no seria compartida en el subsistemantadrepresencia de hijo/a
parental, centralidad negativa, coaliciones, algarembro periférico. Esta
estructura posibilitaria la presencia de un sintemalguno de los miembros de la

familia.

3.3.6 FUNCIONABILIDAD Y DISFUNCIONABILIDAD FAMILIAR

Sin embargo, los tres grupos de funciones de ldigaroon relacién a los nifios,
los esposos y la sociedad, aunque interrelacionadmsmplementarios, pueden
entrar en conflicto surgiendo cierto grado de srisntre ellos, por eso es

inevitable hablar de funcionabilidad y disfuncioitidlad familiar.

Para hablar de funcionabilidad es preciso teneuenta algunas premisas:

Walsh, considera “funcional al familiar que estantomuamente abierto al
crecimiento y al cambio. En cualquier caso, el ion@mto y el cambio para los
miembros y para la familia como un todo, puedeeséimulado desde dentro o
desde fuera de esfa”

3 WALSH, Francis“Normal Family Processes. Conceptualization of ndrizaily
Functionindg. The Guilford Press, New York 1983. p. 126
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Por tanto el ajuste familiar a las presiones egem internas, depende en gran
parte de los recursos del sistema. La habilidad pesolver problemas es vista

como un recurso de la familia.

Ackerman, por su lado, dice que “la estabilidadlaléamilia y sus miembros

1*®. En todo caso,

depende de un patrén sutil de equilibrio e intefmiaremociona
el logro de una homeostasis funcional, es posibedliamte una adecuada
readaptacion y revision de las reglas de interagccgim funcion tanto de los

cambios internos (crisis de crecimiento), comocoaktexto.

En ese sentido, el subsistema de mayor nivel jeidrg debe centralizar la
organizacion funcional dentro de la familia y de ilaterrelaciones con el medio.
Desde este punto de vista se observa que la diéfusaele surgir cuando no se

cumplen una o varias de las premisas mencionadas.

Pero también la disfuncion puede aparecer en unantmrevolutivo, por alguna
traba en la negociacidén de las reglas, es decandm la familia funciona con
viejos argumentos frente a nuevas situacionesanolse inoperativos y dificiles

de resolver.

Es de esta manera como el sistema se mantiemsisnso.

3.3.7 CICLO VITAL FAMILIAR

La familia tiene una historia natural que la hace caminarspoesivas etapas
durante las cuales sus miembros experimentan cambio adoptan
comportamientos que, de alguna manera, son priegsgor atenerse a normas

conductualey sociales preestablecidas

Estas etapas conforman el denominagbto vital familiar que se ha concebido

% Ackerman, Nathan.Diagnéstico y tratamiento de las relaciones faméi. Hormé.
Buenos Aires 1961. p. 85
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como la secuencia de estadios que atraviesa ldidameisde su establecimiento
hasta su disolucionEste ciclo esta constituido por etapas de conulaldji
creciente a las que siguen otras de simplificatadmliar, variando, ademas, las

caracteristicas sociales y econdmicas desde saéaymhasta su disolucion.

Para Minuchin y Fishman, “Contemplar a la familawn lapso prolongado es
observarla como un organismo que evoluciona cdreelpo... Esta entidad va

aumentando su edad en estadios que influyen indilntente sobre cada uno de
sus miembros, hasta que las dos células progemniti@@aen y mueren, al tiempo
que otras reinician el ciclo de vida... el sistdarailiar tiende al mismo tiempo a

la conservacion y a la evolucion... evoluciona dama complejidad creciente...
El desarrollo de la familia transcurre en etapas giguen una progresion de

complejidad crecienté”

Segun Bikel y Minuchin, estas son las diferentepag en el ciclo vital de la

familia:

* “El adulto Joven Soltero: En esta etapa se matdfiés imposibilidad de
asumir la independencia de los hijos, sensibilizstas en la internalizacion

de comportamientos riesgosos y eventuales problemas

« La Constitucion de la Pareja: En esta fase deioinies esperado el
surgimiento de posiciones encontradas entre lajgpadado que en este
periodo de asentamiento marital, la pareja ensayaefiociacion de ideas
personales, los mismos que descansan en cada sus geincipios y estilos
de vida. En este sentido, los estados de stressigdad en la familia de
origen, suelen darse como una respuesta a una foeva de vida y a la
necesidad de abrirse a un «extrafio», quien es ahi@mabro/a oficial del

circulo intimo.

37 LOURDES, Luz:Terapia Familiar". Editorial Pax México. México. 2004. p. 112
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El Nacimiento de los Hijos: Este estadio comprdad®eacion del subsistema
parental mencionado anteriormente. Esta etapaadsition es fundamental,
toda vez que la relacién pasa de diadica a trideldal forma que los padres
van creando y modificando diferentes pautas decifelae interaccion a

medida que los hijos vayan creciendo. Al nacer bijm surge el subsistema

fraterno.

La Familia con Adolescentes: para esta etapa eslerilas mas dificil para
muchos padres, ya que implica una nueva definid@itos hijos dentro de la
familia y de los roles parentales con relacion tosesLas familias deben
establecer limites cualitativamente diferentes de familias con nifios
pequefios. Estos limites deben ser permeables pléexlos padres ya no
pueden mantener la autoridad completa, los adoleecpueden llegar a abrir

a la familia a una gran variedad de nuevos valores.

La Familia con Hijos Adultos y la Separacion: Simdd que viene a ser otra
etapa conflictiva. Los problemas de esta transi@deden conducir a los
padres a intentar retener a los hijos con ellogpueden conducirles a
sentimientos de vacio y depresion con respectoral fuarental, se denomina
a esta etapa como de nido vacio. La caracterfsinclamental de la etapa esta

dada por las entradas y salidas de los miembrsfdenilia del sistema.

La Familia en la Etapa Final: en esta etapa fiogaldadres han envejecido y
deben adaptar nuevos roles, esto es el de losoghuelbien modificar sus

interacciones con sus hijos que quiza han corditituna familia®®.

Lidz, plantea que “durante todas las etapas dil die vida familiar, se presentan

crisis, en las cuales los miembros de la famikadhn clara percepcién de que las

$BIKEL, Amorrortu. “Las etapas de la vida familiar: Transicién y carabilerapia Familiar”.
Vol. 5. Buenos Aires. 1982. p. 122
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reglas con que se venian manejando ya no son wtgas aun no han surgido de

ellos, otras que las reemplac&h”

En general podria sefalarse que la familia seftrana a lo largo del tiempo

adaptandose y reestructurandose de modo tal qae geguir funcionando.

Los limites entre los subsistemas deben ser fipees al mismo tiempo flexibles
para permitir el cambio cuando las circunstanaasisedifiquen y por ultimo, una
familia se adapta al stress de modo tal que pueshtemer la continuidad a la vez
que su estructura. Si la familia reacciona al strdgidamente se pueden

manifestar pautas disfuncionales.

3.4 FAMILIAY DISCAPACIDAD

El nacimiento de un nifio con discapacidad sorprenidefamilia en su conjunto,
la cual al no estar preparada, reacciona en eleahttu con ese bebé con
sentimientos contradictorios, amor y rechazo, atoiacidir con las expectativas

del “hijo ideal”.

Hoy, se esta lejos de los tiempos en que una person discapacidad se la
ocultaba y suponia un estigma. Actualmente no gmdan irracionalmente pero
continlan muchos prejuicios y creencias, que siadienen que ver con los
sentimientos de culpa y verglenza que los padessesi frente a este nifio con

discapacidad, que provoca una herida narcisistariauute.

Ajuriaguerra, sostiene que “las familias que tiem®nhijo enfermo reaccionan
siguiendo estas pautas de conducta: cuando los faraliares son fuertes, el
hecho contribuye a la union, y el hijo o se incoapen el seno de la familia unida
o los lazos padre y madre se estrechan excluydmiiéi@g cuando los lazos son

débiles tiende a perjudicar al niff@”

%¥LIDZ, Theodore. “ The family and human adaptation: Three lecturdsternational University
Press, New York 1963. p. 67
“OCIAP/UNED. “Los menores con discapacidad en Espaff@&rmi. Madrid. 2008.
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Los procesos que tienen lugar en la familia soeractivos de forma que
cualquier suceso que ocurre en uno de sus miembpescute de una u otra

forma en todos los demas.

Cuando una familia sufre una crisis familiar acotde como por ejemplo una
enfermedad crénica, una caracteristica importasnta temporalidad pudiendo ser
transitorias o continuas. Las familias con un entecrénico, por su caracter de
permanente provocan mayores dificultades en lauestp adaptativa de la

familia.

Una familia con un enfermo cronico, presenta umiveensionante que afecta no

so6lo al enfermo, sino a cada uno de sus integrgrada familia como un todo.

La enfermedad, la discapacidad y la muerte sonrixmeas universales que
ponen a las familias frente a uno de los mayorsafites de la vida. Algunas
familias sufren un deterioro en su calidad de videntras otros tienen capacidad

de adaptacion y superan con éxito la crisis.

Amparo Sanchez, menciona que, “el actual concepto “persona con
discapacidad” va indisolublemente unido al de “em, incluido el familiar, con
demandas de funcionamiento”. Sefala también queh&di personas se
caracterizan por limitaciones en dos o mas deitpsesites areas de habilidades
de adaptacion como son: comunicacidon, auto cuidadda en el hogar,
habilidades sociales, utilizacion de la comunidaditodireccion, salud y

seguridad, habilidades académicas funcionalesptdibre y trabajo*".

La familia siempre ha sido, y es, no solo el erdarés proximo a la persona con
discapacidad, la dinamica familiar de una persamadiscapacidad esta marcada
por situaciones criticas que se afiaden a las édsten la relacion familiar y la

forma de

“1 SANCHEZ, Amparo. Eas Nuevas Tecnologias en el Entorno Familiar geFlarsonas con
Discapacidad. Prolam. 2000. p. 34
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3.5 REPERCUSIONES EN EL ENTORNO FAMILIAR

Las actitudes que adoptan los padres ante la expéai de tener un hijo con

paralisis cerebral dependen de multiples factoeesomales y sociales.

El ambiente familiar, en cuanto a su armonia aleriencias socioculturales,
facilitan o limitan las posibilidades de integractig de vida autonoma de los

nifios con paralisis cerebral.

La llegada de un nifio con pardlisis cerebral pudtdear en gran medida la vida
familiar ya que muchos de estos nifios tienen uwadt® nivel de dependencia
para las actividades de la vida diaria como vestremer, asearse, caminar, etc.
por lo que requieren grandes cuidados y ayuda pEsenvolverse con

normalidad.

Desde el punto de vista puramente emocional se tii® en cuenta que el
reconocimiento de la paralisis cerebral producéosmpadres un shock profundo,
ya que ello representa un trauma serio a su peagi@estimacion y a su sentido

de integridad psicologica.

Los padres experimentan también con frecuenciasotesentimientos de culpa,

relacionados con la fantasia de que posiblemela® ®n responsables del estado
del nifio. La necesidad de erradicar estos sentiosdns lleva a la basqueda, a
veces insensata, de la causa del problema, corla@snocimiento de esta causa

permitiese magicamente deshacer el hecho.

Rolland, menciona que “la familia confronta hechmsmo enfermedades y
discapacidad desde el impacto emocional que &, e hace importante énfasis
en los factores que incluyen la etapa vital enua se encuentre la familia, las
expectativas, los roles que se atribuyen para @aee, los recursos con los que
cuentan para adaptarse a los cambios y las demasilassociales. Lo que

implica considerar que ninguna pauta familiar segaesariamente patoldgica o
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saludable*?. El autor parte de una visién multigeneracionalaitdo de vida que
integra de manera coherente los legados y tenmasaehdos con la enfermedad a
los tres hilos que forman la trama de la enfermeftado de vida de la
enfermedad, del individuo y de la familia) de unanera Gtil para la evaluacion

de la situacién y la intervencion.

De esta manera los sistemas de creencias con fpmeil@ se mueva en términos
de participacion y control de la discapacidad setéterminantes en la forma

coémo se repartan funciones y cémo se delimitersrole

Segun Rolland, “Una de las experiencias humanasdifigdes de aceptar es la
enfermedad grave o la discapacidad en los mas g8yeh profundo sentimiento
de pérdida y de injustita inherente a esta expgdela hace una de las mas

dificiles de aceptaf®,

En la categorizacion de las enfermedades crénigashgce Rolland, la paralisis
cerebral, hace parte de las enfermedades incap@sitaconstantes y graduales.
La enfermedad desde sus limitaciones motoras estigias familias cambios a

nivel de lo que él llama ajustes:

Rolland,Plantea que “no siempre el resultado de una entides adverso: una
familia puede verse fortalecida por la enfermedadiyy demandas. En efecto, los
terapeutas familiares han llegado a reconocer que enfermedad puede
estabilizar la estructura de algunas familias, qoe frecuencia no funcionan

cuando la enfermedad mejora o cambian las exigedeidos roles”.

El hecho de existir un miembro con limitaciones ehaje las familias se
organicen de determinadas maneras que involucregldeion de los coényuges y
con los otros hermanos y como la posicion de sesddaptado” llama la urgencia

de ser mas cuidado permitiendo un estancamient@atéhdor de la paralisis

“2 Rolland, John“Familias, Enfermedad y DiscapacidadGedisa. Barcelona 2000. p. 266
“3Rolland, JohnOp. Cit.p 267
“Rolland, JohnOp. Cit.p 11
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cerebral en el ciclo vital al considerarlo comonanifio que no puede valerse por

si mismo.

Los cuidados que precisan algunos nifios con par&ésebral pueden ser muy
intensos y extenderse a lo largo del dia. La opErsonas encargadas de la
atencion de nifios con pardlisis cerebral puederir glds consecuencias, que

pueden sefa interdependencia emocional y el sindrome del cladguemado.

La interdependencia emocional: que se manifiestanennecesidad constante de
estar juntos, para evitar peligros imaginarios yensamientos del tipo “nadie le
entiende como yo”, “si no le doy yo de comer, segaina”, etc. Los cuidados

pueden ser tan absorbentes que la familia relegure segundo plano los demas

aspectos de su vida.

Y el sindrome del cuidador quemado: supone llegagatamiento y el desgaste
fisico y psicolégico como consecuencia de la detdlicaetan intensa a atender a su
hijo. Es el efecto de una situacion de estrés goatlo y cronico que desemboca
en una serie de sintomas fisicos y psicoldgicosocfatiga, ansiedad, depresion,
sentimientos negativos hacia su hijo, desmotivaciontabilidad, conductas

estereotipadas, etc. producido por la sensacido dentrolar la situacion.

Las relaciones de pareja entre los padres tamhiédem verse afectadas por la
tensién emocional provocada por la presencia dé&ijoncon paralisis cerebral

estas circunstancias son generadoras de conflictos.

3.6 EL PAPEL DE LOS HERMANOS

Los hermanos, sobre todo si son pequefios, puedditrseseabandonados o
culpables cuando los padres dedican casi todemjpt al cuidado del nifio con

pardlisis cerebral. Otras veces, se sienten abmsnpdr que sus padres les

encargan trabajos y responsabilidades por encimsuslecapacidades. Hay que
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explicarles en un lenguaje comprensible, de acuerdasus edades, el significado

de la pardlisis cerebral y responder todas lasuptag que vayan surgiendo.

Para StepherfEl hecho de la llegada de un hermano con discdpdcva a
originar un cambio importante en la vida de aq@élipue pasaran también por
fases por lo que se refiere a la aceptacion dedbdad, al rol social que ellos

tienen que desempefiar y a la percepcion persorsilmismos®.

Las actitudes de los hermanos, como miembros d&dnsa familiar van a ser
determinante para la insercion familiar, escolaogial. ElI orden de nacimiento
del hijo con discapacidad va a ejercer una inflisemaportante en la adaptacion
de los demas, se puede decir que los hermanos esager la persona con

discapacidad son mas adaptables socialmente queabpequenos;

Para hablar del rol que cumplen los hermanos essago hablar del vinculo
fraterno refiriendose a las modalidades y viciggidde la relacion entre

hermanos.

El nacimiento de un hermano va a involucrar a tddesniembros de la familia
ya que con su presencia se va a producir una paddn en el equilibrio

establecido hasta ese momento en la estructurdidan$e activa a partir de
entonces una problematica compleja ligada a lausiol, el desplazamiento, la
rivalidad, los celos, la competencia, el amor, nimidad, la solidaridad, la

lealtad, etc.

La integracion familiar estéd basada en la existedeitriadas, cada una compuesta
por los dos padres y un hijo. El desarrollo norm@l cada uno de los hijos,
miembro de una triada, hace que el estado deidaa$rsea progresivo y que sus

funciones no se sobrepongan unas con otras. La&mmiesde una persona con

45 STEPHEN, King. Los demé&s hermanos de la familia. Minusvalia yicfamiliar’. Inserso.
Madrid 1978.
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discapacidad altera estas condiciones de dos nsadiéeaentes, en relacion con

los hermanos.

Por una parte, el funcionamiento de la triada deula hace parte el nifio con
paralisis cerebral es estacionario y por ende npada al funcionamiento de las
triadas de las cuales los hermanos menores no ifigoarée.

Por otro lado, la disfuncion materna secundariaaaptesencia del nifio
incapacitado hace que el papel materno sea a veopado por otros miembros
de la familia, particularmente por aquellos cuyacfan se halla mas cercana a la
de una madre, vale decir, las hermanas mayorea. distorsion de funciones
resulta en dificultades del desarrollo para losviddos participantes y en efectos

indeseables para los hermanos del nifio con paréésebral.

Lejos de establecer clasificacion de familias fanales o disfuncionales se puede
concluir que si bien los hermanos pasan de teneoluinaternal a ejercer un rol
parental esto se convierte en un recurso de ldifapara realizar funciones de
cuidado de las que dificilmente pueden desprenddssia la incapacidad del
miembro con paralisis cerebral por lograr una tatabnomia frente a necesidades

basicas.

La relacién entre hermanos es una experiencia gaeadfuertes huellas en todo
ser humano. El conocimiento de la intimidad deb-#termano es un punto de
referencia para la identidad propia de cada undodeinvolucrados en este

vinculo.

Los hermanos sirven de modelos de identificacifereiites al de los padres por

el hecho de pertenecer a una misma generacion.
Por otro lado la relacién entre hermanos es unatduienportante de interaccion

social desde los primeros afios de vida, prepasafmaia la interaccién social

fuera del nucleo familiar.
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El hecho de que los hermanos sean parte de unaangsneracion determina que
compartan los mismos intereses, experiencias yismancultura. Este vinculo

ofrece la posibilidad de vivir una experiencia denaraderia.

Los hermanos, a partir del momento del enfrentamidiamiliar con la
discapacidad, son los menos atendidos dentro depogrhasta resultan
postergados como consecuencia de las demandagrd®oat requeridas por el

nifio que tiene la limitacion.

Las primeras investigaciones importantes sobreetaatica de los hermanos
comenzaron en EEUU a partir del afio 1985, y reeigrartir de entonces se
generd un interés mayor a nivel de diferentes pgise entender y acompanar a

los hermanos.

Es elemental tener presente que los hermanos tarju#gan un rol importante

porque:

e “Son los primeros maestros de su hermano con disagd, por su cercania
de edad tienen una afinidad en término de coédigesemgcionales
compartidos.

» Son fuente de interaccidn social y comparten madadoidentificacion.

* Tendran una vida mas prolongada que los mismospadnto a la persona
con discapacidad.

* Tendran un rol destacado en el futuro en cuantovéntcularidad, el sostén y

la contencién de la persona con discapacitfad”
3.7 LOS PRIMEROS MOMENTOS
La madre o el padre suelen ser los primeros erctdetgue hay una anomalia en

el curso del desarrollo de su hijo, lo que lesdlavconsultar al pediatra del nifio,

se puede decir casi con seguridad que el momensodifi@il para la familia

“ROSELL, Carme“Alumnado con discapacidad motrizGrao. Barcelona 2010.
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abarca desde que surge la sospecha de que algal V&sta la comunicacion del
diagnéstico, ya que nadie esta preparado para tenkijo con paralisis cerebral
por lo que la familia se sentird desbordada pomniarmacion recibida y los

sentimientos que ésta suscita.

De acuerdo con Gomez Gonzalez y Alonso Torres, Mey posible que el
momento en que se informa del diagnostico sea llaiacion de un proceso
percibido como interminable en el que el nifio haada por distintos
especialistas sin que ninguno de ellos haya dadaespuesta satisfactoria a las
interrogantes planteadas por la familia. Tal pen@gion crea sentimientos
ambiguos (confusion, temor, negacion...) y cordBofjue anticipan el proceso de
duelo, cuyo inicio viene a coincidir con el momertoque se tiene la certeza de

la paralisis cerebral?.

Por tanto el futuro del nifio depende en gran medigdia forma en que la familia
mas cercana percibe y afronta la discapacidad.pkioseros momentos, tras la
confirmacién del diagnéstico, se viven con granfgsidn de sentimientos, a
veces contradictorios, que oscilan entre la esparda que haya un error hasta la
desesperacion. Los padres sefialan que la comuinadel diagndstico supone un

golpe de gran envergadura que trastoca sus vidas.

La familia experimenta una verdadera pérdida, lahije que esperaban, que
estaba revestido en su imaginacién de un completpugie de caracteristicas
fisicas y psicoldgicas, y con un futuro esbozadmeaudo, con muchos detalles
como: escuela, universidad, trabajo, juegos, depoetc. La familia debe

movilizar sus recursos psicolégicos para renuriaste hijo “sofiado” y acoger
al nuevo ser que trae unas demandas especificdsciesla familia debe elaborar

el duelo.

4’ GOMEZ Gonzalez'Las familias con nifios discapacitadosMinisterio de Trabajo y Asuntos
Sociales. Madrid, 1999. pp. 10-11.
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De acuerdo con El Colegio Oficial de Psicologodelrid, "La forma en que los

profesionales la comunican tiene una influenciaartgnte en las impresiones y
reacciones iniciales. Hay padres que expresan gjpejala falta de sensibilidad,
la insuficiencia de informacién o los diagnésti@mmtradictorios, circunstancias

que aumentan los sentimientos de confusién, terirareetidumbre®.

La negacion de la realidad puede llevar a los gaaleonsultar a otros medicos y
especialistas que les den otro diagndstico distirdoblsqueda de una solucion
magica puede conducir a la familia a otro pereggipar distintos profesionales
que desmienta el diagndstico o proporcionen la. cura

Una vez asumida la paralisis cerebral, la familidree en un proceso de
normalizacion que varia de unos casos a otrosprbakso puede desembocar en
la aceptacion de la discapacidad, la resignaciéimrechazo.

Gomez Gonzalez y Alonso Torres, “sostienen quedapuestas de los distintos
miembros de la familia dependeran de mdultiplesofast, como los rasgos de la
personalidad y el estado de animo de cada unosisigmbros o la gravedad del
diagnéstico y prondsticd®

En cuanto a las relaciones entre el padre y laen&dtas atraviesan por altibajos
y diversos ajustes hasta que se adaptan a la siteaaion, cada uno resuelve su
duelo de una manera distinta y las discrepanciataemanera de afrontarlo
generan sentimientos contradictorios y pueden genté de conflictos en la
pareja, cuando esto sucede, se producen a menseglgsidnes ocasionadas por
afrontar de forma diferente la discapacidad del, lpueden existir sentimientos
de frustracién cuando la madre no puede disfrigdosl momentos de intimidad
por sobrecarga de trabajo o celos del padre pdequedre dedique mas tiempo
al cuidado del hijo con paralisis cerebral quesrdiar de momentos en comun.

Otras veces se manifiestan actitudes escapistasi@rde los progenitores, es

“8Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid. “familiaste la paralisis cerebral”
http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S1132-05592000100005&script=sci_arttext. 09-10-11
““GOMEZ Gonzalez. Op. Cit. p. 18
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decir, existe el deseo de huir de la situacion ahteechazo suscitado por la
discapacidad. En cualquier caso, la paralisis cafrelttia de catalizador en las

relaciones entre los padres.

3.8 DUELO Y ACEPTACION

Los padres no solo esperan tener un hijo sano ynald, sino que también
sienten la necesidad de crear algo bueno. Es estdaulos significados sublimes
gue los humanos le damos a la procreacion, crearset y recrearnos al mismo
tiempo. El nacimiento de un nifio con un grave tragt congénito puede acabar
con ese orgullo y cerrar definitivamente con lailpbdad de prolongar la linea
familiar por lo que la llegada de un hijo con daeidad genera en la familia una

crisis inesperada de desajuste, que exige de thhepana adaptacion instantanea.

Antes de que la familia asimile y acepte que tienanfamiliar con paralisis
cerebral y que este trastorno le va a durar todakay que hay que afrontar, los
padres pueden pasar por un proceso de duelo glieide en varias etapas que se

definen por los sentimientos predominantes.

Robert Neimeyer, describe distintos momentos deladan una clasificacion un
tanto mas laxa que las propuestas por Freud o Bowlbhabla de: evitacion,
asimilacion y acomodacion, como diferentes momegt@smarcan un continuum
dentro del procesc®.

La evitacion, corresponderia a la fase de conmceeitrcredulidad y seria ése el
periodo de la comunicacion del diagnéstico, que ene estado de shock que
impide a los padres comprender lo que les estdendio, ya que cuando una
pareja tiene un hijo, espera que éste sea “elidé#al”, en esta etapa, los padres

sienten que han perdido al hijo perfecto.

**NEIMEYER, Robert“Aprender de la pérdida Paidos. Barcelona 2007. p. 68
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Los padres se niegan a aceptar que su hijo tergalaiencia crénica como la
paralisis cerebral, aparecen pensamientos deb éatil es verdad”, “esto no me

puede pasar a mi”, “tiene que haber un error” e confundido”...

Un segundo momento es la asimilacion, que tienevguecon el conocimiento
intelectual y emocional de la pérdida que provamatuna revolucion interior,

existe en los padres sentimientos de enfado, ¢@ksantimiento, culpa.

Los padres se rebelan ante el destino. Si tiereancias religiosas, la ira se dirige
hacia Dios con preguntas del estilo “¢;por qué yda@mbién pueden aparecer

sentimientos de culpabilidad o la sensacion desgusa hecho algo mal.

Y por ultimo la acomodacién que trae aparejadackpt@cion de que ése otro
“ideal” no va a existir y coincide con el moment r@organizacion de la vida, la
familia es capaz de enfrentarse a la situacioraransus problemas con realismo

y buscar soluciones eficaces.

Cabe recalcar que no todas las personas expermiEsanismos sentimientos,

sino que cada una vivird estos momentos de unarendistinta.

Con el paso del tiempo, la familia se adaptararaukva situacion y la vida, que
parecia que se habia detenido en el momento demlanicacion del diagndstico

recupera su ritmo habitual.
En cualquier caso es logico que se produzcan mitihaconflictos a lo largo del

proceso de asimilacion debido a la distinta maeerajue cada miembro de la

familia asume y afronta la discapacidad.
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CAPITULO IV

MARCO METODOLOGICO

4.1 PERSPECTIVA DE LA INVESTIGACION

La presente investigacion refiere ser una invesidgacualitativa, pues busca un
estudio a fondo de los fendmenos, para comprengesituacion en profundidad,
reune fendmenos individuales, y colectivos de Ersgnas con paralisis cerebral
leve y su entorno, donde se profundiza en las aagilones psicosociales de las
mismas, que son narradas a través de relatos adhsity subjetivos de esta

poblacion.

4.2  TIPO DE ESTUDIO

Esta investigacion fue exploratoria, ya que en graninstancia permitio entrar en
contacto con el tema y posteriormente se obtuviéwendatos suficientes para
realizar una investigacion a mayor profundidadaPdalhotra “la investigacion
exploratoria es el disefio de investigacion queetieomo objetivo primario
facilitar una mayor penetracion y comprension delbfema que enfrenta el

investigador®”.

Segun lo planteado anteriormente se analiz6 laa@dn de las personas con
paralisis cerebral leve desde dos realidades ldidaynla escuela, esta fue una
investigacion que exploré la dimensiéon psicolégsacial y emocional, de las
personas con paralisis cerebral leve, desde larierpias, desde la investigacion
de sus contextos, y las implicaciones que cadalashles ofrecia.

De acuerdo con el lugar donde se desarroll6 lastigecion, ésta fue de campo

porque se observo los fendmenos en su ambientahatu

*IMALHOTRA, Naresh“Investigacion de Mercados’Pearson Educacién. México 1987. p 87.
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En relacion con la naturaleza de la investigaciaea &mpirica, ya que se

estudiaron los hechos sin manipularlos.
4.3 DISENO DE LA INVESTIGACION

Este trabajo fue una investigacion no experimeptads fue un estudio que partio

de la observacion de fendmenos en su ambienteahatur

El disefio de la presente investigacion ferromenoldgico puesto que este disefio
se enfoca en las experiencias individuales subgitile los participantes, mientras
que el centro de indagacion de estos disefios desidilas experiencias del

participante.

Segun Lyotard, “El término fenomenologia signifid estudio de los
“fendmenos”, es decir de lo dado, se trata de eapla cosa misma en que se

piensa, de la que se habfa”

En este trabajo se pretendié entender los fenomaesde el punto de vista de
cada participante, basandose en el analisis derday temas especificos.

4.4  TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS

Las técnicas empleadas en esta investigacion fueron

* La observacion: que es un procedimiento empirico por excelencian&s
antiguo, consiste basicamente en utilizar los destpara observar los hechos,
realidades sociales y a las personas en su coretxdano.
La observacion fue, para esta investigacion, un iongmhra obtener

informacion, ya que al formar parte de la Fundadidagrar y haber podido

convivir con los nifios con pardalisis cerebral ley@dres de familia y maestros

2 YOTARD, Jean‘“La Fenomenologia”.Paidos. 1989.
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esto permitid tener un acercamiento al ambientegemeral del objeto de

estudio.

La observacion se realizO de manera no estructyrait@cta en un ambiente
natural. Esta técnica se llevd a cabo durante ¢ébdi@mbajo permitiendo llegar
a mantener un registro de campo acerca de los miéoS a 8 afios que

formaban parte de la Fundacién Integrar.

La entrevista: Es conocida como una técnica que consiste en una
conversacion entre dos 0 mas personas, sobre andieterminado de acuerdo

a ciertos esquemas o pautas determinadas.

En la presente investigacion se utilizé la enttaveemi-estructurada, que es
aquella en la que, el entrevistador despliega gtrategia mixta, alternando
preguntas estructuradas con preguntas espontaeeaitigndo una mayor
libertad y flexibilidad en la obtencion de inforn@c.

Estas entrevistas se aplicaron a los padres y anaeatra de los nifios de 5 a
8 afios que formaban parte de la Fundacion Intedoargue permitié
categorizar la informacion acerca de la pardlisi®loral leve y la influencia
en el desarrollo psicoafectivo de los nifilos asi coem las relaciones

parentales.

Genograma: Es una representacion gréafica de una constelaaibiiidr que
registra informacioén sobre los miembros de una [famji sus relaciones,
ademas es una rica fuente de hipotesis sobre carpooblema clinico puede

estar relacionado con el contexto familiar y su@sion a través del tiempo.
Esta técnica fue utilizada en la investigacion ye @s capaz de develar

posibles conflictos y/o coaliciones que puedenrdastEdiendo en la actual

problematica familiar.
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4.5 INSTRUMENTOS

Para la investigacion se utilizaron los siguiemsumentos:

» Registro de observacion: es una ficha en la quecegje de forma sistematica
el resultado de las observaciones realizadas.

e Diarios de campo: es una herramienta elaborada Estematizar
experiencias, en la presente investigacion fuezatib para reflexionar sobre
los sujetos y las interacciones que se produjenonnedeterminado momento
y lugar.

e Documentos de identidad: cedulas de identidad depémires de familia y
partidas de nacimiento de los nifios

* Apuntes de investigacion: fue utilizado para regisalgunos testimonios de

los maestros.
4.6 POBLACION Y MUESTRA
Es importante definir primero que “una poblacioneésonjunto de todos los
elementos que comparten un grupo comun de casidatas y forman el universo
para el propésito del problentd”
Para la presente investigacion, la poblacion qeeotjeto de estudio es la que
asistia a la Fundacién Integrar las mismas quesenéaban ente los 5 y 8 afios
de edad y que presentaban Pardlisis Cerebral Leve.
Igualmente los padres de los nifios con Parélisisital Leve.

Tipo de muestra

El tipo de muestra que tomo esta investigacioruhemuestra no probabilistica e

intencionada. La muestra no probabilistica es unastna dirigida, en donde la

*MALHOTRA, Naresh. Op. Cit. p 359.
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seleccién de los elementos no depende de la plnzabisino de las causas

relacionadas con las caracteristicas investigadet que hace la muestra.

La muestra intencionada describe ser una muest@ a@fige un cierto
conocimiento del universo, su técnica consiste @ @ el investigador el que

escoge intencionalmente sus unidades de estudio.

Criterios de inclusion de la muestra

Nifios/as:

* Edad: debe oscilar entre los 5 y 8 afios.

* Sexo: los participantes fueron de sexo masculifemenino.

* Localizacion: niflos/as que formaban parte de lalkcidn Integrar.

» Caracteristicas: niflos/as que presentaban parcéisbral leve.

Criterios de exclusion por contraste

e Edad: menores de 5 afios y mayores de 8 afnos.
» Sexo: los participantes fueron solo de sexo fentenin
» Localizacion: nifios/as que no formaban parte daitedacion Integrar.

» Caracteristicas: niflos/as que no presentabangarédrebral leve.

Muestra

Nifios/as:
* Observados: 3 niflos/as con pardalisis cerebraldereeasistian a la Fundacion
Integrar.

Justificacion de la muestra

Se escogio estos grupos sociales ya que de estrarsm pretendid entender la

dinamica familiar y como se construyen los vincuesaceptacion tanto familiar
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como social del nifio/a con paralisis cerebral lasecomo la influencia de este

trastorno en el desarrollo psicoafectivo del nifio.

4.7  PLAN DE RECOLECCION DE DATOS

Una vez definida la muestra y el disefio de la itigasion, es necesario detallar
las técnicas de recoleccion de datos. Un instrumeetrecoleccion de datos es
cualquier recurso de que se vale el investigad peercarse a los fendbmenos y
extraer de ellos informacion, los instrumentos eeoleccion de datos incluyen

fuentes primarias y secundarias.

Las fuentes primarias: van a proveer un testimonavidencia directa sobre el
tema de investigacién. Estas son escritas durantéerapo en que se esta
estudiando por la persona directamente envuel& emwento y ofrecen un punto
de vista desde dentro del evento en particularrimge de tiempo que se esta
estudiando, las fuentes primarias constituyen gktobde la investigacion

bibliografica o revisién de la literatura.

Algunos tipos de fuentes primarias que se tomamnatuenta fueron:

* Documentos de los nifios y sus padres.

* Fichas de atencion médica de algunos de los swgatogestigar.
* Testimonios de maestros.

* Noticias.

» Libros, monografias, tesis y disertaciones.

La recopilacion de estos datos debe ser lo mascastada posible con el fin de
alcanzar una maxima calidad de informacion.
Fuentes secundarias: son aquellas que contieneos dat informaciones

reelaborados o sintetizados.
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Una fuente secundaria interpreta y analiza fueptegsarias. Algunos tipos de

fuentes secundarias son:

* Revistas de resumenes.

» Articulos de revistas.

» Critica literaria y comentarios.
* Enciclopedias.

» Biografias.

4.8 PLAN DE ANALISIS

El analisis de la informacién consiste en la rea&li@n de las operaciones a las que
el investigador sometera los datos con la finalidadalcanzar los objetivos del
estudio.

En la presente investigacion se analizo la inforémade la siguiente manera:

Primero se realizta preparacion y descripcion del material, es ¢dseipreparo la

base documental completa.

Luego se ejecuto la reduccion de los datos, imeataomprimir el volumen de
los datos, identificando la informacién de intep@ga la investigacion, esto se

realizo mediante el anélisis de contenidos.

El analisis del contenido que se ejecetd esta investigacion, fue sobre los
discursos que se produjeron con la intervenciolaslentrevistas, e instrumentos
metodoldgicos utilizados para la recoleccion deoglatarticulando toda la
subjetividad de la poblaciéon de estudio para omidmtdesde las perspectivas
planteadas.

En primer lugar se analiz6 la muestra. La utilidadile una muestra en el analisis
de contenido fue indispensable, por razones pes;tidada la gran cantidad de

unidades documentales a observar.
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El muestreo, en este caso, estuvo referido a pagson

Segundo se determind las unidades de andlisissaqudéragmentos del universo

con significado propio, los que fueron clasificagasontados con posterioridad.

En las unidades de andlisis tenemos:

» Launidad temética: que es el tema del contenigosguanalizo.

* Las unidades de registro: Son la minima porcioncdatenido que el
investigador aisla y separa por aparecer alli wnéosl simbolos, palabras, o

temas que el investigador considera significativo.

» La categorizacion del tema: aqui se estableciopeaficd las categorias

dentro del andlisis.
A continuacion se elaboro6 el cuadro de recogidatatias.
Como ultimo paso se realizé el andlisis de losltados de la investigacipesta

seccion del trabajo de investigacion se centrOaeprésentacion de los datos

obtenidos por medio de los instrumentos disefiadas gl estudio.
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CAPITULO V

ANALISIS DE RESULTADOS

En este Capitulo se presentan los resultados dbtediespués de haber aplicado

la entrevista semi-estructurada.

5.1 ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

En la presente investigacion se utilizé la enttavisemi-estructurada de tipo
cualitativo, la cual fue aplicada a tres persongsivalentes a la muestra

determina para realizar el estudio.

Mediante esta entrevista se pudo conocer las vabmes, practicas y

percepciones acerca de la paralisis cerebral leve.

Para realizar tales entrevistas se disefid un ggié permiti6 conducir la
conversacion que se tenia con cada uno de losvistaidos alrededor de los
temas objeto de este estudio.

La estructura de este guidn estaba conformadaifeoeictes partes:

Datos generales.

Datos familiares.

Datos del de embarazo, parto y diagndstico.
Datos evolutivos.

Actividades de la vida diaria.

o gk w DN R

Aspectos familiares.
Este guion permitié organizar la informacion obtiende las entrevista de una

manera mas clara y especifica para, posteriormanitéar el andlisis de esa

informacion con el fin de cumplir los objetivos @studio.
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Una vez efectuadas las entrevistas, se procedi@ndfisis cualitativo de la

informacion proporcionada por los padres con Igsishtes ejes:

» Composicién familiar.
» Diagnostico, reacciones y proceso de aceptacion.
¢ Relaciones familiares.
* Autonomia del sujeto.

» Expectativas hacia la nifia o nifio.

5.1.2 ANALISIS DE LA ENTREVISTA

A continuacion se presentan los resultados obteréaiola entrevista aplicada a
los padres de los nifios con pardalisis cerebral igreexo N°1) conforme a la guia

elaborada para la misma.

CASO 1

Composicion familiar: La presente familia es de tipo nuclear, est4 camdda
por el padre, la madre y los dos hijos. En este easel hijo de cinco afos de

edad quien tiene paralisis cerebral leve.

En el subsistema conyugal la relacibn emocionavielenta, sin embargo las

relaciones emocionales entre padres e hijos esabuen

1976 1979
()
Paiire Maldre

2006 2002
Hijo Hija

con
PC
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Reacciones y proceso de aceptacion al diagndstios paralisis cerebral: Ante

la noticia del segundo embaradns padres reaccionaron de buena manera ya que
fue un embarazo planificado y muy deseado, no iéxistngun tipo de
complicacion durante la gestacion, el nifio nadiéraino, los padres esperaban a
su segundo hijo con mucha ilusion. En el momental@dgndstico los padres al
principio pensaban que los médicos estaban eqgulescajue eso no les podia
pasar a ellos porque son personas jovenes y ndemex@ntecedentes de
discapacidad en ninguna de las dos familias; copashr de los dias la madre
menciona quéno podia dejar de llorar yo esperaba de mi hijocho mas”.El
padre se fue unos dias de la casa, él ‘@iste tiempo me sirvid para pensar y
aceptar a mi hijo tal como es'Con el tiempo los padres empezaron a buscar
informacion, visitaron un sinnidmero de meédicos empEdO encontrar un
diagnéstico diferente. Ahora los padres y la heandal nifio lo han aceptado y
todos se involucran en la educacion, terapiastgrigntos alternativos del nifio.

Relaciones familiares: En esta familia no hay una buena relacién entre los
padres, la madre menciona s#astimada fisica y emocionalmentepor su
esposo; el padre culpa a la madre por la discapadad su hijo y la mayor parte
del tiempo las discusiones son por eso. Sin embargadre es muy cariioso y
comprensivo con sus hijos y siempre esta pendamtas terapias y tratamientos
que puedan ayudar a mejorar a su hijo. La madeeglierer a sus dos hijos por
igual e intenta no hacer distinciones entre ellashermana del nifio dice sentirse

orgullosa de su hermano y estar dispuesta a apuglgdererlo siempre.

Autonomia del sujeto: El nifio recibe una educacion acorde a sus necesidad
camina con andadera, utiliza silla de ruedas yamu@uede estar de pie por
mucho tiempo, tiene un lenguaje verbal, come com#mo aunque presenta
dificultad, no presenta discapacidad intelectuahet dificultades para vestirse y
desvestirse, no usa pafiales, se relaciona bierottos nifios, juega y es muy

afectuoso.
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Autoestima y relaciones con los demage los resultados encontrados en la guia
de observacion, en este caso el nifio con pardeisbral leve aparte de ser
aceptado por su familia, presenta expresionesiyaside si mismo, muestra
seguridad ante sus maestros y compafieros, adesfidagadde la compafia de sus

comparieros, se divierte jugando con los demastyugscooperativo.

Expectativas hacia el nifio:La madre menciona haberse sentido defraudada
cuando su hijo nacio ya que pensaba que el nifidgalba a poder llevar una vida
normal; ahora dice haber aceptado la discapacidalidhijo y espera que pueda
terminar la escuela, asistir al colegio y quiza la universidad, pero lo que mas le
importa ahora es que su hijo sea y siga siendn felipadre dice que quisiera que
su hijo aprenda a cuidarse solo y pueda realizratdividades diarias por si

mismo.

CASO 2

Composicion familiar: En este caso la familia es de tipo nuclear pued est
formada por el padre, la madre, el hijo de 7 afe®dhd con pardlisis cerebral
leve y un hijo que murié a los 2 afios de edad.

Entre el padre y el hijo con paralisis cerebrakléay una relacion emocional
apatica, que se demuestra en la falta de interé&$ teatamiento del nifio y en la
poca importancia que el padre da a los avances dgos

1979 1975
Padre Madre
[ ]
[ ]
|
[ ]
|
2004 2000 - 2002
Hijo Hijo
con
PC
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Reacciones y proceso de aceptaciéon al diagnéstice garalisis cerebral:
Cuando la madre recibié noticia de que estaba embarazada ella sééistaba
muy feliz pero también tenia mucho miedo porqué pas muchos tratamientos
para quedar embarazada y pensaba que tal vez sgiarazo tampoco se daria”
El padre recibi6 la noticia del embarazo con mutk&ion, el embarazo fue de
alto riesgo por lo cual la madre tuvo que guardposo, ya que durante el primer
trimestre del embarazo la madre presentd hemosgga el tercer trimestre se le

detect6 placenta previa.

El niflo nacié por cesarea ya que tenia el cordobilical envuelto en el cuello,
pasOé una semana en incubadora y los padres recibmeuy poca informacion
acerca del estado de salud de su hijo, el momeeltadidgndstico fue muy
confuso segun indican los padres ya que solo jesodique su hijo tenia paralisis

cerebral leve pero no les dieron otro tipo de ezgion.

Los padres empezaron a investigar por su cuentaaade la discapacidad de su
hijo y cuando se dieron cuenta que no habia curdesesperaron y el padre
rechazé al nifio, la madre ditgo amo a mi hijo como esta, no me importa que
esté enfermo solo me importa que esta vil"padre es muy distante con su
hijo, no se involucra en su educaciéon ni en nadeemiente al tratamiento de su
hijo, él dice“todos los dias veo en internet los avances detadlogia y espero
gue un dia haya cura para la paralisis cerebralosasi podré decir que tengo un
hijo”

Relaciones familiares:La madre dice que la relacion con su esposo esalen

él siempre esta preocupado peender a su familia, que no les falte nada y edtar
pendiente de ellos en la cuestion econdmica, siagyo la relacion entre padre e
hijo es mala ya que no hay comunicacion y a pesdosl intentos de la madre por
lograr que su esposo se involucre en la crianzalugaeion de su hijo no lo ha

conseguido.

Autonomia del sujeto: El nifio asiste a la escuela regular, camina de dorm

independiente, tiene movimientos involuntarios eazbs y piernas, presenta
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lenguaje verbal, no puede comer con cubiertos Isolace con la mano, no usa

pafales, no puede vestirse solo, se auto-agregiegeaa los demas.

Autoestima y relaciones con los demasgn este caso el nifilo presenta
dificultades al relacionarse con sus pares o iguatiemas se muestra timido e
inseguro con sus maestros. En los momentos dexatigin el nifilo acostumbra
jugar solo y es poco cooperativo y competitivojmésino presenta expresiones

negativas de si mismo haciendo énfasis en lo qymiede lograr.

Expectativas hacia el nifio:.Los padres expresan que desean que su hijo logre
mejorar su motricidad su independencia persona,spa feliz y que logre una

educacion.

CASO 3

Composicion familiar: Esta es una familia de tipo monoparental, que esta
constituida por la madre y la hija de seis afioedbal con paralisis cerebral leve.
El padre de la nifia muere en un accidente de ala® 28 afios de edad, es decir,

hace cuatro afios.

1974 - 2007 1982
Paii re Madre
2005
Hija
con
PC

Reacciones y proceso de aceptacion al diagnostice paralisis cerebral:: Al
darse cuenta del embarazo tanto la madre comalet pataban muy felices, fue
un embarazo sin complicaciones, la nifia nacié poopnormal, cuando la nifia

nacié y recibieron la noticia de que su hija tepadlisis cerebral leve se
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desesperaron y segun relata la madre dice halaeloeshojada con la vida porque
pensaba que era un castigo el que su hija haydmasi, el padre fue quien mejor
aceptod la noticia incluso era €l quien se encargablws tratamientos y terapias
de su hija, la madre sefdlgo le quiero a mi hija pero también queria queéest
sana”. Cuando el padre de la nifia muere la madre se vgadhl a hacerse cargo
de todo lo concerniente a su hija, la madre meactsnlo cuando tuve que

ocuparme de mi hija le empecé a conocer y a acequaro es, ahora es mi mas
grande apoyo”.La madre dice estar dispuesta a hacer todo Isgina necesite

para estar mejor.

Relaciones familiares:En este caso madre e hija son inseparables comadee
expresa‘ayudaré a mi hija para que se haga independiettéegensefiaré buenos
habitos y la educaré lo mejor posibleDesde la muerte de su esposo madre e hija
visitan muy seguido a los abuelos y primos de fia e madre dicéno quiero que

mi hija crezca sola’ La madre trabaja medio tiempo mientras la nifiates la

escuela pero la mayor parte del tiempo pasan juntas

Autonomia del sujeto: La nifia recibe una educacion de acuerdo a sus
necesidades, ella tiene un lenguaje verbal ingitéé, camina con ayudas como
andadera o silla de ruedas, no come sola, pueds obgetos, realiza actividades
escolares, no usa pafales, colabora al vestirsguaum puede hacerlo sola, se
relaciona bien con otros niiios y con personas @t carifiosa.

Autoestima y relaciones con los demas:uego de realizada la observacion, en
este caso la nifla muestra expresiones positivasi daisma, es sensible y
cooperativa, disfruta de realizar actividades am@mparieros, es solidaria y se

muestra satisfecha de sus logros.
Expectativas hacia la nifia:La madre desea que su hija logre desarrollarse lo

mas posible, que pueda hablar bien, que esté bierlta y con Dios, que salga

adelante y que aprenda todo lo que le ensefieny@esyp le va a servir en la vida.
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Por ultimo se presentan los resultados obtenidok eantrevista aplicada a la
maestra de los nifios con paralisis cerebral laresxo N°2).

Entrevista aplicada a la maestra.

1 ¢ Puede definir su profesion?

“Primordialmente, mi profesion se ha basado en lengiéon a un grupo de
personas, nifios en mi caso, con unas necesidadesateths especiales, en

concreto, pardlisis cerebral”.

2 ¢ Cuantos anos lleva trabajando con nifios con pdisis cerebral?

“He trabajado alrededor de 25 afios con personas nenesidades especiales y

llevo trabajando unos 12 afios con nifios con paisatierebral’”.

3 ¢ Qué es para usted la paralisis cerebral?

“La pardlisis cerebral es un trastorno que puedeegegntarse antes, durante o
después del embarazo, que puede dejar una sergeaeelas fisicas, motrices,

intelectuales y funcionales en el nifio o nifia”.

4 ¢Usted piensa que los nifios con pardlisis cerebrson conscientes de su

discapacidad?

“Eso va a depender de su nivel cognitivo, cuando sonscientes les es muy
angustioso, porque es cuando se dan cuenta densisciones y si no reciben el
apoyo adecuado entonces puede tener muchas frigstesca lo largo de toda su
vida. Por eso es tan importante que desde que egios son pequefos, reciban
todo el apoyo de una forma correcta, este apoytatde hacer al nifio realista y
consciente de cual es su problema pero tambiérodastlas posibilidades que

tienen de superar sus problemas”.
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5 De acuerdo con su experiencia ¢usted cree quedsbe trabajar con la
familia de la persona con discapacidad?

“Si es totalmente necesario trabajar con la famii@ que si no hay un trabajo en
conjunto el logro de los objetivos dejaria muche glesear, porque el trabajo de
estos nifios no termina a la hora de la salida dedeuela, la familia tiene que ser
la continuacion, pero con estos nifios la cosa eshmunas importante porque
ellos, debido a sus caracteristicas, necesitanrahajo no muy pesado pero si
muy constante, no que les canse mucho pero queejea de hacerlo durante

mucho tiempo”.

6 ¢ En alguna ocasion ha sentido que las familias f@apoyan en su labor?

“Si, en general, es asi. La familia no ofrece unyptotal como deberia hacerlo.
No nos consideran muchas veces como complices edulzacion de sus hijos
sino que nos tienen demasiadas veces como losnsspes de la educacion de

los nifios, cuando no es asi, pues los responsabtets padres”.

7 ¢ Cree usted que las personas con discapacidadese@sitaran una educacion

continua a lo largo de toda su vida?

“La verdad es que si, evidentemente, desde quensigrnpequenios, la formacién
debe hacerse correctamente, con los medios adesyasiempre contando con la
colaboracion de la familia. Todo eso hace que smé&zion sea mucho mejor y

mas llevadera ya que estas personas necesitanoumaéion permanente”.

8 ¢ Segun usted la escuela publica-regular cuentanctbs medios suficientes

para poder atender debidamente a estos nifios?
“Para nada, las principales carencias son sobre dode personal, también

existen carencias materiales, porque muchas vexesptofesionales que nos

dedicamos a este tipo de educacién tenemos quearbascnuestros propios
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recursos materiales para que a estos nifios nodks hada. No obstante, cada
dia va mejorando la situacién y por supuesto ndoasismo ahora que cuando
empecé a trabajar, pero todavia sigue faltando roacrecursos, personales y

materiales”.

9 ¢ Cudles son sus desafios profesionales?

Saber escuchar y entender mejor a mis nifios y nsescapaz de empatizar y
solo entonces ayudarles a que ellos sigan sienslgitotagonistas de su propio
proceso de aprendizaje y sobre todo de crecimientdodos los niveles de sus

vidas.

5.1.3 PRESENTACION DE LOS RESULTADOS

En relacion con el anexo N°1 en el que se preskntantrevista realizada

podemos resumir los siguientes datos.

Cuadro No. 1

Composicién por edad
Edad | Numero dg

participantes

U

5 afios| 1

6 afnos| 1

7 anos| 1

Total | 3
Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011
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EDAD DE LOS PARTICIPANTES

Gréfico No.1 Edad de los participantes.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

A partir de la entrevista realizada, se puede obseue el 100% de la poblacién
son nifios de edad escolar, de acuerdo con la tderiRiaget se puede decir que

los nifios de esta investigacion se encuentranesaavo el estadio preoperatorio.

Cuadro No. 2

Tipos de familia

Tipo de familia NUmero

Familia nuclear (padre, madre, hijos) 2

Familia monoparental (ausencia del padre) 1

Total 3

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011

COMPOSICION DEL GRUPO
FAMILIAR

® Familia nuclear
33% (padre, madre,
hijos)

® Familia
monoparental
(ausencia del
padre)

Grafico No.2 Composicion del grupo familiar.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011
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Acerca de la composicion del grupo familiar se dieque: el 67% de los
participantes de esta investigacion tienen unaliiiahé tipo nuclear, es decir, que
esta conformada por mama, papa, e hijos, mientragk33% de los participantes
tienen una familia monoparental, en este casondliéaestd conformada por la
madre y su hija. Tales datos se obtuvieron trapliaacion de las entrevistas a los

padres de familia.

Cuadro No. 3

Riesgo en el embarazo

Tipo de complicacion Embarazo Presencig  Ausenci
* Hemorragias vaginalgsEmbarazo Caso No. 1 1
durante el embarazo. Embarazo Caso No.2 1
* Placenta previa. Embarazo Caso. No.3 1
Total 1 2

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011.

RIESGOS EN EL EMBARAZO

Gréfico No.3 Riesgos en el embarazo.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

En el presente cuadro se puede observar que el @3%os participantes
presentaron problemas durante la gestacion, mgertr&7% de los participantes
no presentaron ninguna complicacion durante el esmbacon lo cual se podria
decir que las complicaciones durante la gestaaidsom una causa fehaciente de

pardlisis cerebral.
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Cuadro No. 4

Informacién sobre la discapacidad.

Informacion sobre la Antes del| Durante el Después
discapacidad embarazo | embarazo del
embarazo
Caso No. 1 1
Caso No. 2 1
Caso No. 3 1
Total 0 0 3
Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011
INFORMACION SOBRE LA
DISCAPACIDAD
Antes del
Después embarazo
del 0%
embarazo
100%
Durante el
embarazo
0%

Gréfico No.4 Informacion sobre la discapacidad.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

Al observar el presente grafico nos podemos dantauge que el 100% de los
participantes recibieron el diagnostico de que Biss presentaban paralisis
cerebral leve una vez concluido el embarazo porcdal cada uno de los
participantes debié buscar la informacion y apogoesario para sobrellevar la
discapacidad de sus hijos, teniendo en cuentaacgaealricion de una discapacidad
no solo altera la vida de la persona afectada, gumoinfluye en todo el entorno

familiar causando una alteracién en la dindmicdlfam

84



Cuadro No. 5

Aceptacion de la discapacidad

pta

Tipo de aceptacion Madres de los participantes  Acepta No Ace
* Dice aceptar la Madre del participante No.1 1
discapacidad de su hijo/a.
. Madre del participante No.2 1
» Muestra sefiales de afecto y
aceptacion como  abraz0Syaqre del participante No.38 1
caricias, apoyo en lgs
tratamientos, etc. Total 0

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011.

DISCAPACIDAD DE S

100%
Aceptan

MADRES QUE ACEPTAN LA

US HIJOS

Gréfico No.5 Madres que aceptan la discapacidaligénijos.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra,

2011

En el presente grafico se puede apreciar que &lhld® las madres aceptan la

discapacidad de sus hijos, ellas tratan a sus kijmsamor, comprensiéon los

apoyan en sus tratamientos y esperan que suslbgomn ser independientes y

felices, de acuerdo con la investigacion realizadalas madres quienes fomentan

la comunicacion entre la familia incorporando @ada con pardalisis cerebral leve

a la dinamica familiar, lo cual le brinda seguridade facilita desarrollar su

potencial.
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Cuadro No. 6

Aceptacion de la discapacidad

Tipo de aceptacion Padres de los participantes Acepta No Ace

* Dice aceptar a Padre del participante No.1 1

discapacidad de su hijo/a.

. Padre del participante No.2 1
* Muestra sefales de afecto y

aceptacion como abrazQ$saqre del participante No.3 1

caricias, apoyo en Igs

tratamientos, etc. Total 2 1

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011

PADRES QUE ACEPTAN LA
DISCAPACIDAD DE SUS HIJOS

Acepta
67%

Grafico No.6 Padres que aceptan la discapacidadglhijos.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

El presente grafico muestra que el 67% de los paateptan la discapacidad de
sus hijos y lo han demostrado cuidandolos, apoyéaadoayudandolos a superar
las adversidades, mientras que el 33% de los padraseptan la discapacidad de
sus hijos ya que existe un evidente rechazo a sdiaidn, evidencidndose esto
como la negativa a aceptar la verdad ya sea negprelexiste el impedimento o

intentando minimizar los efectos de éste en elrdadgadel nifio.
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Cuadro No. 7

Acceso a la educacion regular

Casos Si No
Caso No. 1 1

Caso No. 2 1

Caso No. 3 1

Total 3 0

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011

PARTICIPANTES QUE TIENEN
ACCESO A LA EDUCACION

100%
tiene
acceso a la
educacion.

Grafico No.7 Participantes que tienen acceso duaacion.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

En el presente grafico se puede observar que &b X#0los participantes tienen
acceso a la educacién, cabe destacar que de aamrda entrevista ejecutada
solo el caso No. 2 asiste a una escuela de edacesglar sin desvalorar la

educacién que reciben los otros participantes.

Segun la investigacion realizada los casos NoNb.y3 no asisten a escuelas de
educaciéon regular ya que sus padres opinan guestems educativo no esta
preparado para atender adecuadamente las necesiliadste sector, en términos

de programas, métodos, instalaciones y personahtic
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Cuadro No. 8

Autonomia del sujeto

Camina con ayuda Si| No
Caso No. 1 1

Caso No. 2 1
Caso No. 3 1

Total 2 1

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011

PARTICIPANTES QUE NECESITAN
AYUDAS PARA CAMINAR

67%
si
necesitan
ayuda

Grafico No.8 Participantes que necesitan ayudas q@aninar.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

En cuanto a participantes que necesitan ayudascpanmar como andaderas o
sillas de ruedas tenemos que el 67% de los paatita@p si las necesitan ya que no
pueden permanecer mucho tiempo de pie debido assapacidad, siendo esta
una de las mayores limitaciones para su integradébido a que existen

demasiadas barreras arquitecténicas en todosdaselsi que los nifios frecuentan
regularmente,. En tanto que el 33% de los partitgsgno necesitan ningun tipo
de ayuda para caminar ya que pueden hacerlo de foependiente, aunque en
determinados momentos puedan presentar movimientaduntarios en las

piernas lo cual les provoca un ritmo mas lentaatioar.
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Cuadro No. 9

Autonomia del sujeto

Come solo Si | No
Caso No. 1 1

Caso No. 2 1

Caso No. 3 1
Total 2 1

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011

PARTICIPANTES QUE PUEDEN
COMER SOLOS

Grafico No.9Participantes que pueden comer solos.
Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

En este gréafico se puede observar que el 33% deddiipantes no pueden
alimentarse por si solos, mientras que el 67% sd@u comer de forma
independiente aunque estos participantes en mulshkss ocasiones comen con

la mano ya que les es dificil el uso de cubiertos.
La meta de los padres y educadores en esta siudeb®ra ser proporcionar a los

nifios/as habilidades que les hagan crecientemetd@@amos en esta area de la

vida diaria reduciendo asi la necesidad de ayutarex
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Cuadro No. 10

Autonomia del sujeto

Usan pafales Sii No
Caso No. 1 1
Caso No. 2 1
Caso No. 3 1
Total 0 3

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011

PARTICIPANTES QUE USAN
PANALES

Gréfico No.10 Participantes que usan pafiales.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

Este grafico refleja que el 100% de los participarftan sido entrenados en el
control de esfinteres y han desarrollado tiposaeunicacién ya sean verbales o
no verbales (gestos) para avisar que necesitabaria.

En la educacion infantil tiene gran importanciatiuisicion de buenos habitos
de salud e higiene pues estos contribuyen al coidatl propio cuerpo y de los
espacios en los que vive el nifio, siendo este tmitmportante en el area de

autonomia pues supone pasar de un proceso reflgi@eto voluntario.
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Cuadro No. 11

Expectativas de los padres.

Expectativas Casos Aspiran No Aspirar

* Logren independencia. Caso No. 1 1
» Sean felices.

. ] Caso No.2 1
» Puedan cuidarse por si solos.
» Aprendan cada dia mas. Caso. No.3 1
* Alcancen un buen nivel de

Total 3

educacion.

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011.

EXPECTATIVAS DE LOS PADRES

100%
coinciden

en las
expectativ 4

AU 4

Gréfico No.11 Expectativas de los padres.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

Este grafico muestra que el 100% de los padresaspee sus hijos sean felices,

que puedan llevar una vida lo mas independienteampasible y que tengan

acceso a la educacion y puedan formarse en el Gmbé ellos deseen ya que

ninguno de los participantes tiene deficienciajpeintelectual.
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Cuadro No. 12

Autoestima del nifio/a.

Indicadores Casos Si No
* Actlia con seguridad. CasoNo.1| 1
* Es abierto y flexible en relacion a los demas.
» Establece relaciones adecuadas con | §i&so No.2
profesores y/o con otros adultos.
» Se esfuerza y es constante a pesar de las
dificultades. Caso.No3| 1
* Es capaz de trabajar en grupo con |sus
compaferos. Total 2

Elaborado poChuquitarco Mayra, 2011.

AUTOESTIMA DEL NINO/A

33%
tienen una
autoestima

67% baja.
tienen una
autoestima
alta.

Gréfico No.12 Autoestima del nifio/a.

Elaborado por: Chuquitarco Mayra, 2011

El presente grafico revela que 67% de los partitgsa tienen una autoestima
positiva, es decir, que asumen su individualidagk ynuestran seguros, ademas
para este grupo de participantes trabajar en grsgperar sus dificultades y
establecer buenas relaciones con los demés esmpaytante. En tanto que el
33% de los participantes presentan una autoestajgadue de acuerdo con las

entrevistas realizadas parece tener relacion cofalla de aceptacion de la

discapacidad en el entorno familiar.
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5.4  ANALISIS GENERAL

En este capitulo se analiz6 el proceso interaccmumase presentaba dentro de la
familia y entre ella y su entorno, con base en uis&n fundamentalmente

sistémica.

Los resultados de la investigacion indican quedsgectos del funcionamiento
familiar involucrados tocan directamente con elle$amiliar de resolucion de
problemas, asociados con el intercambio afectigorylas diferencias atribuibles
al estadio de desarrollo de cada uno de los miesnbeola familia y a las

condiciones socioculturales del contexto.

La familia en donde existe un miembro con paralg@sebral es una familia
diferente ya que sus miembros se enfrentan corctesisticas de convivencia

distintas a las de una familia corriente.

La paralisis cerebral engloba un conjunto heteregéte personas con sintomas
muy diferentes que tienen en comudn la presencialtdeaciones motoras que
afectan al tono muscular, la postura y el movinuethd variabilidad de esta
afeccion dificulta la descripcion de la situaciotaaue se enfrentan las personas

afectadas y su entorno familiar.

En la presente investigacion se pudo constatarcgaedo una familia recibe el
diagndéstico de que su hijo/a tiene paralisis catebodos sus miembros sufren
una conmocion emocional hasta que asumen la naticédbanico de sentimientos
varia de unos a otros y a lo largo del tiempo, gden ir desde ansiedad,
incertidumbre, hasta, en casos extremos, el redelaaiio/a.

Una vez superadas las primeras impresiones, ldidasai ve en la obligacion de

adaptar las costumbres de la misma a las necesidatgifio/a.
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Las diversas problematicas, conflictos y encrueadifectivas con que se
encuentran cotidiana y rutinariamente los miembpse no presentan
discapacidad de la familia, los sitian en una p@sisingularmente dificil y

especial.

Por lo cual se percibe que en estas familias eimimie con paralisis cerebral,
dependiendo del grado de habilidades desarrollpdiasie adquirir independencia
para realizar actividades basicas cotidianas queetdmitan tomar decisiones en
cuanto a cuidado personal, alimentacion, vestigtaboracion de tareas simples.
Contando con el apoyo de los padres en la mayeriasdcasos y de recibir una

educacion integral.

Los datos que se observaron en este capitulo ssnpezas de informacién que
se recolectaron por medio de observar y entrevastas participantes segln su
funcionamiento en su vida diaria y en los sucesmdadmisma, tal como se

presentaron.
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Al finalizar este trabajo se han extraido las sgtes conclusiones vy

recomendaciones:

La pardlisis cerebral es un trastorno no progrederda movilidad, debido a
una lesion o anomalia del desarrollo del cerebie ge caracteriza por
alteraciones de los sistemas neuromusculares, loussgueléticos y
sensoriales, la lesion cerebral puede producirseeleperiodo prenatal,

perinatal o postnatal.

Los nifios con paralisis cerebral, independienteendst tipo que padezcan,
presentan una serie de alteraciones comunes, aomeonbtuscular anormal,
alteracion del control motor selectivo, alteracidal control postural, del
equilibrio, y fuerza muscular inadecuada, las aial#uyen en el movimiento

y la coordinacion del nifio provocando compensacq@usturales.

La paralisis cerebral, no es solamente un probldenquien la sufre, ni de su
familia, ni de su entorno, sino que es un problemalegable y exclusivo de
toda la sociedad, por lo tanto toda la comunidagueconjunto, debe aprender
a convivir con sus miembros diferentes, y tratanpeyarlos para que logren
ser autosuficientes, que ellos adviertan que sedenoce su valor social, y

gue son aceptados y ayudados por la comunidacdqodéa.

Pretender uniformar la pardlisis cerebral y susseomencias individuales y
familiares, no es posible, pues aunque hay similitocial, este es un
fendmeno que esta muy influido por las diversagrationes fisicas,
intelectuales y sociales que en realidad son mupdas, lo cual hace que
para cada familia la paralisis cerebral sea defin@dmo un problema

diferente.
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En la presente investigacion se evidencia la ppatoton de los miembros del
sistema familiar de tal manera que las responsgabliis por la persona con
discapacidad no queda relegada a una instituc®msé que las familias
buscan en la institucion educativa una ayuda o@psig delegar la totalidad
del control de la responsabilidad a este sistemaydgla y por ende la
corresponsabilidad se hace presente en la rela@ofamilias e institucion

educativa.

El nacimiento de un hijo con paralisis cerebrat&dos vinculos conyugales
llevando a que los padres abandonen el hogar e aaupen un rol periférico

ante la incapacidad de asumir la responsabilidadimyplica la situacion de

sus hijos. Se observa que las madres son las goeea<l rol de cuidadoras y
protectoras de este hijo con paralisis cerebrayapiose en otros miembros
de la familia especialmente hijos mayores y fanaktensa.

La cultura de conciencia y respeto de la que s&habi como la integracion
de las personas con discapacidad, debe basarssadtar sus capacidades, asi
como también su valor como seres humanos y el teesgeprincipio de
igualdad.

En cuanto a las estrategias de intervencién, cabachr la importancia de
favorecer la comunicacion e interaccion efectivarii@go con su entorno, la
utilizacion del juego como herramienta diagndsticaterapéutica, y la
necesidad de intervenir, de forma simultanea yl@laraen todas las areas de
desarrollo del nifio.

Los individuos con pardlisis cerebral y sus familson también miembros
importantes del equipo de tratamiento y deben uorakse intimamente en
todos los pasos de la planificacion, toma de daoes y la administracion de

tratamientos.
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Dado el impacto que produce el nacimiento de unduojp paralisis cerebral es
vital la atencion a sus padres y demas familiaves gllos presentan una serie
de inquietudes y desdrdenes desde el punto de péstoafectivo que urge

resolver para garantizar el adecuado manejo de egtos.

RECOMENDACIONES

Como recomendaciones podriamos aportar, que umpcedpterdisciplinario
conformado por distintos especialistas, asi comapé&tas ocupacionales,
logopedas, asistentes sociales, educadores y @gisdbesempefian todo un

papel importante en el tratamiento de los nifiosparalisis cerebral.

Los padres deben aprender a ayudar a sus hijaseactividades de la vida
diaria como alimentarse, vestirse, bafarse, juglar, para que poco a poco

sus hijos se vuelvan personas lo mas autonomasigosi

Es aconsejable ayudar a la movilidad por mediorntla@dores y bastones ya
gue se capacita al nifio a una independencia bigedaes necesaria para
explorar el entorno, se mejora la coordinacionagenhiembros y la capacidad
de moverse ayuda al niio a mejorar la capacidaditdey anima la

interaccidn con el entorno y mejora la orientacitsual y auditiva.

Es conveniente poder trabajar en mas de una hadildd mismo tiempo,
algunas actividades de auto-cuidado, deben dea$esge en pequefios pasos
para que el nifio practique, es aconsejable enseahnhifio a realizar las
actividades paso a paso, ya que cuando el nifioegea de realizar un paso,

entonces continuara con el siguiente.

Es necesario cuidar la vida en pareja y la vidag®l de cada uno, también

es imprescindible organizar el tiempo de ocio sglosn los hijos.
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ANEXOS

Anexo No. 1

ENTREVISTA PARA PADRES

1. DATOS GENERALES

1.1 Nombre del nifio/nifa:

1.2 Fecha de nacimiento:

1.3Edad:
1.4Lugar de nacimiento:

1.5Fecha de la entrevista:

2. DATOS FAMILIARES

2.1 Nombre del Padre:

2.2Edad:
2.3 Profesién:

2.4Nombre de la madre:

2.5Edad:
2.6 Profesion:

2.7 ¢ Qué personas viven con el nifio/a?

2.8 ¢ Cuantos hermanos tiene el nifio/a?
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2.9 ¢ Qué lugar ocupa el nifio/a con respecto a losdrers?

3. DATOS DEL DE EMBARAZO, PARTO Y DIAGNOSTICO

3.1 ¢ Como recibieron la noticia del embarazo?

3.2 ¢ Fue un embarazo planeado?

3.3 ¢ Tuvo supervision médica durante el embarazo?

3.4 ¢ Hubo alguna complicacion o enfermedad durargenbarazo?

3.5¢Como vivié (vivieron) Ud. (Uds.) esa experiencia?

3.6¢,Como se sintid la madre durante el embarazo?

3.7 ¢ En qué mes de embarazo se produjo el parto?

3.8 ¢ Como transcurrié el parto?
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3.9 ¢ Hubo alguna complicacion o dificultad duranteastqs?

3.10

¢ El parto fue normal o inducido?

3.11

¢, Tuvo el nifio algun problema durante o inmediataendespués del

parto?

3.12

¢, Cual fue el peso y la talla del nifio al nacer?

3.13

¢, Como fue la reaccion de la madre al ver al nifio/a?

3.14

¢, Como fue la reaccién del padre al ver al nifio/a?

3.15

¢,Donde estuvo el bebé en las primeras horas dedps#snacimiento?

3.16

¢,Cuando les informaron sobre la discapacidad tg@a?

3.17

¢, Como les informaron sobre la discapacidad dejs(a®i

3.18

¢ Tuvieron suficiente informacion sobre la discagiatide su hijo/a?
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3.19 ¢Cuél fue la reaccion de la madre ante el diagrodsti

3.20 ¢Cual fue la reaccion del padre ante el diagndtico

3.21 ¢Hubo algun otro diagnostico asociado?

4. DATOS EVOLUTIVOS

4.1 ¢El nifo/a controla la cabeza?

4.2 ¢ El nifio/a controla el tronco?

4.3 ¢ Camina en forma independiente?

4.4 ; Necesita ayudas técnicas para caminar?

4.5 ¢ Utiliza silla de ruedas?

4.6 ¢ Maneja la silla de ruedas en forma independiente?

4.7 ¢ Coge objetos?

4.8 ¢ Qué mano utiliza?

4.9 ; Presenta movimientos involuntarios en brazos?

4.10 ¢Presenta movimientos involuntarios en piernas?

101



4.11 ¢Como se comunica el nifio/a?

5. ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

5.1 ;Come solo?

5.2 ¢ Logra alguna independencia en el aseo?

5.3 ¢ Utiliza panales?

5.4 ¢ Colabora en ponerse y sacarse prendas de vestir?

5.5 ¢ Fija la mirada en quién le habla?

5.6 ¢ Se interesa por objetos o situaciones?

5.7 ¢ Mantiene la atencién sobre un estimulo?

5.8 ¢ Comienza y finaliza una actividad?

5.9 ¢ Se relaciona con otros ninos?

5.10 ¢Manifiesta conductas de afecto?

5.11 ¢Presenta conductas agresivas o auto agresivas?

5.12 ¢Qué tipo de actividades realiza?

6. ASPECTOS FAMILIARES
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6.1¢Como fue el proceso de aceptacion de su hijo/afhén

6.2 ¢ Como fue el proceso de aceptacion de su hijofga)p

6.3 ¢ Tuvieron algun tipo de asesoria/ayuda?

6.4 ¢, Como es la relacién con su hijo/a? (mama)

6.5¢Como es la relacion con su hijo/a? (papd)

6.6 ¢ COmMo se comporta el nifio/a con los hermanos-as?

6.7 ¢ COmo se comportan los hermanos-as con él/ella?

6.8 ¢ Quién se encarga del cuidado del nifio/a?

6.9¢Como les ha resultado la educacion de su hijeia lkhmomento?

6.10 ¢Como creen que les va a resultar su educacioniadsaahora?

6.11 ¢Considera/n que es necesario educacion especaiphijo/a?
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6.12

¢,Cudl de los padres tiene mas influencia sobriaél/e

6.13

¢, Qué comportamientos de su hijo/a les resultandifiédes de manejar?

6.14

¢, Qué comportamientos de su hijo/a les resultaragpasiables?

6.15

¢, Qué es lo que mas les preocupa actualmente di/s? h

¢, Desea/n afadir alguna otra informacion que narestgida en esta entrevista?

7. CONCLUSIONES/OBSERVACIONES

Entrevista realizada por:
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Anexo No. 2

ENTREVISTA PARA LA MAESTRA

1. DATOS GENERALES

1.1 Nombre:
1.2 Fecha de nacimiento:
1.3 Edad:

1.4 Lugar de nacimiento:

1.5 Profesion:

1.6 Fecha de la entrevista:

2. LA PRACTICA EDUCATIVA

2.1 ¢ Puede definir su profesiéon?

2.2 ¢ Cuantos afos lleva trabajando con nifios a@tiga cerebral?

2.3 ¢ Qué es para usted la paralisis cerebral?

2.4 ¢Usted piensa que los nifios con pardlisis @rabn conscientes de su

discapacidad?

2.5 De acuerdo con su experiencia ¢ usted creeeqdebe trabajar con la familia

de la persona con discapacidad?
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2.6 ¢En alguna ocasion ha sentido que las famitides apoyan en su labor?

2.7 ¢Cree usted que las personas con discapacidadesitaran una educacion

continua a lo largo de toda su vida?

2.8 ¢, Segun usted la escuela publica-regular caentios medios suficientes para

poder atender debidamente a estos nifios?

2.9 ¢ Cudles son sus desafios profesionales?

3. CONCLUSIONES/OBSERVACIONES

Entrevista realizada por:
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Anexo No. 3

GUIA DE OBSERVACION

GUIA DE OBSERVACION: CARACTERISTICAS DEL DESARROLLO
PSICOAFECTIVO EN NINOS DE 5 A 8 ANOS QUE PRESENTPRRALISIS
CEREBRAL LEVE.

Institucion: fecha: edad:
Observador: participante
INDICADOR OPCION FRECUENCIA
RESPUESTA

1. Sus expresiongs a) Carifio a) Siempre b) algunas veces c) nunca
afectivas con sus b) Iras a) Siempre b) algunas veces c¢) nunca
companeros sopn c¢) Miedo a) Siempre b) algunas veces c) nunca
de: d) Rivalidad a) Siempre b) algunas veces c) nunca

e) Admiracion a) Siempre b) algunas veces c)aunc
2. ¢El nifio/a seSi a) Siempre b) algunas veceswma
muestra tranquilo

al estar en el grupoNo

de clases?

a) Siempre b) algunas veces ur@an

3. ¢Cual es I

na) Aceptacion

a) Siempre b) algunas veces umgan

reaccion del nifo/s

ab) Iras

a) Siempre b) algunas veces c) ny

frente al castigo e

c) Miedo

a) Siempre b) algunas veces c) nu

clases?

d) Indiferencia

a) Siempre b) algunas vecesnuaga

e) Otros

a) Siempre b) algunas veces c) nu

4. ¢Cumple con la

SSi

g

a) Siempre b) algunas veceswma

tareas y trabajo

asignados?

No

a) Siempre b) algunas veces ur@an
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5. ¢Cudl es g
reaccion del nino/s

cuando pierde un

aa) Llanto

a) Siempre b) algunas veces c) nunca

ab) Enojo

a) Siempre b) algunas veces c) nynca

ac) Indiferencia

a) Siempre b) algunas vecesnuara

actividad d) Aceptacion a) Siempre b) algunas veces ucga
competitiva? e) Otros a) Siempre b) algunas veces c) nunca
6. ¢Es solidario/aSi a) Siempre b) algunas veces c) nunca
con sus

comparneros? No a) Siempre b) algunas veces man

7. Manifiesta hacigq a) Carifio a) Siempre b) algunas veces c) nunca
sus profesores b) Miedo a) Siempre b) algunas veces c) nunca
expresiones de: | ¢) Ansiedad a) Siempre b) algunas veces oaun

d) Admiracion

a) Siempre b) algunas veces uogca

e) Indiferencia

a) Siempre b) algunas vecesnunta

nca

8. ¢Tiene a) Siempre b) algunas veces c) nunca
expresiones Si

positivas de si a) Siempre b) algunas veces c¢) nunca
mismo/a? No

9. ¢(Sesiente a) Siempre b) algunas veces c) nunca
afectado/a porla | Si

critica de los a) Siempre b) algunas veces c¢) nul

4S7?
demas” No
10. Se relaciona | a) Facilidad a) Siempre b) algunas veces wal

con sus

b) Prefiere estar solo/,

a a) Siempre b) algunessre c) nunca

compaﬁeros con:

c) Es muy callado/a

a) Siempre b) algunas ve@siunca

d) Agresividad

a) Siempre b) algunas vecesnuora

e) Rechazo

Il

|

a) Siempre b) algunas veces ©anun
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11. ¢Se siente a) Siempre b) algunas veces c) nunca

rechazado por suysSi

companeros? a) Siempre b) algunas veces c) nupca
No

12. ¢El nifo/a se a) Siempre b) algunas veces c) nunca

relaciona con Si

facilidad con sus a) Siempre b) algunas veces c¢) nunca

compafieros? No

13. ¢El nifio/a es a) Siempre b) algunas veces c) nunca

capaz de expresalSi

estados de animp a) Siempre b) algunas veces c¢) nunca

verbalmente? No
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