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“No hacen falta las palabras para lograr la comunicacion, hay silencios llenos de

palabras, hay comunicacion més alla de las palabras.”

Palabras de Ricardo Schega Filardo, nifio con paralisis cerebral, autor del libro:

Palabras...desde la paralisis cerebral.
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Abstract

Although cerebral palsy doesn’t choose who affects, it has come in a strong way to
meddle in the world’s homes and although it is common it has not been take care of in the best
way; it is why the current research is focused in establish basic levels of development, in
students with cerebral palsy in coherence with the implementation of an early stimulation
program, which will be useful for all the people who are in direct and indirect contact with this
population; besides giving rise to new studies that look with favor on treatment about this

cerebral anomaly.

Systematization of experience was carry out in Nuevo Ledn - México, in New Dawn
Institution, with 19 inscribed students to the abilities group for the learning A and B, besides
counting with the 4 schooled children that entering for reinforcement in the afternoon; in the
same way family parents played an important role, because allowed the students participation,
besides to perform surveys, to validate the hypotheses found; it should be noted the importance
of the professionals that worked with the students to give better results, thus they were too an

indirect part of the investigation.

The field diary was used as a working tool, which allowed the detailed description of
each sessions, recognizing the basic needs that students presents, then a survey was conducted,
which aimed to identify and strengthen the conception of the importance of early stimulation,
evidenced as a primary need, which allowed create new meanings through opinions, from the

experience of each tutor in charge of development process of each student.



Resumen

La pardlisis cerebral, de aqui en adelante (PC) no escoge a quien apadrinar, ha llegado
con mucha fuerza encajando en los hogares mundiales y aunque en la actualidad es un tema que
repercute con gran frecuencia, no se ha atendido de la mejor manera; por ello, la presente
investigacion esta enfocada en establecer niveles de desarrollo de habilidades bésicas en
estudiantes con pardlisis cerebral, en coherencia con la implementacion de un programa de
estimulacion temprana que seré de utilidad para todas aquellas personas que estén en contacto
directo e indirecto con esta poblacion; ademas de generar nuevas investigaciones que favorezcan

la intervencion en la PC.

La sistematizacion de esta experiencia se realiz6 de enero a junio del 2016 en la ciudad de
Nuevo Ledn — México, en el Instituto Nuevo Amanecer, con 19 estudiantes inscritos al grupo de
habilidades para el aprendizaje A y B; uno de los 9 programas que brinda el Instituto que tiene
como fin, desarrollar habilidades académicas y sociales funcionales, basados en el modelo de
inteligencias multiples de Gardner, de igual forma se trabajé en compafiia de los 4 nifios que ya
se encuentran escolarizados en un colegio regular que ingresan en la jornada de la tarde a
refuerzo pedagdgico, alli se fortalecen las dificultades evidenciadas por las docentes de sus
colegios regulares para poderlos nivelar a sus pares; de la misma forma, los padres de familia
jugaron un papel importante, dado que permitieron la participacion de los estudiantes, no solo
realizando las encuestas, también, validando las hipétesis encontradas; cabe resaltar que fue
importante la ayuda de todos los profesionales a cargo de los estudiantes para dar mejores

resultados, por ende también fueron parte indirecta de la investigacion en cuestion.



Como instrumento principal, se utilizé el diario de campo, el cual permitio la descripcion
detallada de cada una de las sesiones, reconociendo las necesidades basicas emitidas por los
estudiantes, luego se realizd una encuesta, que tuvo como objetivo identificar y fortalecer la
concepcidn a cerca de la importancia del programa de estimulacion temprana, al finalizar los
resultados se evidencio que este programa es importante para favorecer la autonomia de los nifios

con pc, empoderando de la misma forma a sus cuidadores.

Planteamiento del problema

Dada la posibilidad de viajar a un nuevo pais y conocer acerca de su cultura y sus
modalidades de ensefianza, a través de la practica psicoeducativa, nace esta sistematizacion de
experiencia con el fin de adquirir nuevos conocimientos, hacer parte de un nuevo contexto,
desarrollar comparaciones en la metodologia de aprendizaje especial de dos paises y realizar

aportes significativos.

Sistematizar una experiencia vincula elementos como la interpretacion de la préactica, en
la cual se generan nuevas transformaciones sociales acerca de los habitos, creencias e ideologias
y procesos significativos de la poblacion con la que se esté teniendo contacto directo, Jara,
(2001) en su articulo “Dilemas y desafios de la sistematizacién de experiencias”, adiciona un

proceso de reconstruccion de lo sucedido, con el fin de ocasionar un ordenamiento de distintos



elementos objetivos y subjetivos que intervienen en el proceso, lo cual permite comprenderlo,
interpretarlo y asi, llevarlo a la practica. Esta reconstruccion de lo acontecido y el ordenamiento
de la informacién recolectada, formara parte de una interpretacion critica de lo sucedido para

poder formar aprendizajes que tengan una utilidad para el futuro.

Ahora bien, Barbosa, Barbosa y Rodriguez (2015) afirman que sistematizar una
experiencia hace referencia al acto de recuperaciéon, analisis y apropiacion de practicas
educativas, con el fin de conectar histéricamente sus elementos teéricos y practicos, ademas de
permitir la comprension y explicacién del objeto en estudio, su metodologia y los problemas que

presentan tales practicas.

De igual forma Jara (2001) menciona que la sistematizacion trata de ir mas all,
generando experiencias como procesos histdricos, dando pie a la construccién de procesos
complejos en los que intervienen diferentes actores, realizado en un contexto econémico-social

determinado y en un momento institucional del cual se forme parte.

La sistematizacion de experiencia en cuestion, esta contextualizada en la linea de
investigacion calidad de vida y bienestar en contextos de salud que hace parte del proceso
investigativo construido en la Universidad Santo Tomas (2016). relacionado con el bienestar y la
calidad de vida de individuos, grupos sociales y organizaciones y su relacion con factores de

orden personal, social y cultural.



Esta linea investigativa aborda tanto los procesos de salud y enfermedad como cuestiones
relativas a la cultura organizacional y se analizan las formas en que es posible promover la
calidad de vida, prevenir enfermedades, favorecer el desarrollo de entornos saludables y
productivos e incidir en las practicas culturales. También se abordan cuestiones relativas al estilo
de vida, la competencia social y las condiciones de vida en general como fuentes de bienestar.
De igual forma la linea investigativa de la Universidad Santo Tomas (2016) estudia procesos de
salud y enfermedad como cuestiones relativas a la cultura organizacional y se analizan las formas
en que es posible promover la calidad de vida y el bienestar de la poblacion, previniendo
enfermedades, buscando favorecer el desarrollo de entornos saludables y productivos e incidir en

las précticas culturales.

Como se ha mencionado, este acercamiento investigativo hace referencia a la
sistematizacion de experiencia que se evidencid desde enero a junio del afio 2016 en el Instituto
Nuevo Amanecer ubicado en el estado de Nuevo Ledn (Monterrey-Mé xico), asociacion de
beneficencia privada, que tiene como objetivo brindar servicios médicos, educacién especial y
desarrollo humano a nifios y jévenes con paralisis cerebral y a sus familias, mejorando asi su
calidad de vida a través de un modelo de atencion integral multiple. Hoy en dia y gracias al
respaldo de diferentes donantes y a la comunidad en general, el Instituto Nuevo Amanecer,
ofrece 9 programas de atencién a los alumnos con paralisis cerebral y 5 programas para padres
de familia. Cuenta con un total de 110 empleados y la capacidad de atender hasta 500 nifios

anualmente.



La mayoria de familias que hacen parte del Instituto carecen de recursos econémicos y
deben postularse para acceder a un cupo, el cual deben mantener si el estudiante cumple con las
metas que se le designen al inicio de cada ciclo; los cuidadores del grupo con el que se desarroll6
el trabajo de sistematizacion durante este periodo de tiempo oscilan entre 20 y 50 afios y la
mayoria no culminaron sus estudios basicos. Las familias restantes pagan cierto monto mensual
proporcional a sus recursos econdmicos, para asegurar el proceso trasdisciplinar que brinda el

Instituto.

Uno de los fendmenos mas destacados en los nifios con pardlisis cerebral del Instituto
Nuevo Amanecer es conseguir adaptacion al medio y la manera més eficaz de proporcionar
herramientas para movilizar esta situacion, teniendo una adecuada estimulacion o intervencion
temprana que permita el reconocimiento de recursos, preparando oportunamente a los nifios con

paréalisis cerebral, para que en menor tiempo obtengan una mayor autonomia.

De otro lado, la problemaética de la paralisis cerebral no se limita netamente a un trastorno
muscular, de postura 0 movimiento y es por esto por lo que se evidencian varios rasgos como lo
indican Gonzales y Barbero (2007), asociando otros factores de diversa indole, como problemas

clinicos, sensoriales, perceptivos y de comunicacion.



El primer factor evidencia problemas visuales comunes en nifios con pardlisis cerebral,
como el estrabismo, dificultad visual que se puede corregir con gafas o, en los casos mas graves,
con una operacion; algunos nifios pueden tener un defecto cortical, esto quiere decir, que la parte
del cerebro que es responsable de la interpretacion de las iméagenes que el nifio ve no funciona

con normalidad.

El segundo factor refiere de tipo auditiva, el oido se evidencian mas en la paralisis
cerebral atetoide, son méas propensas que otras a tener problemas auditivos graves, aunque
no es el caso de las que padecen otro tipo de paralisis cerebral. De la misma forma
Gonzales y Barbero (2007) plantean que el lenguaje verbal, depende de la habilidad para
controlar los pequefios musculos de la boca, la lengua, el paladar y la cavidad bucal. Las
dificultades para hablar que tienen las personas con paralisis cerebral, suelen ir unidas a
las de tragar y masticar. La mayoria aprenden alguna clase de comunicacion verbal,
mientras que los mas afectados pueden encontrar una gran ayuda a través de sistemas

alternativos de comunicacion.

La comunicacién verbal entra en el tercer factor dado que, los nifios que no son
capaces de controlar bien sus movimientos, o0 no pueden hablar, tienen inconvenientes
cognitivos o se generan ciertas dificultades de aprendizaje. Aungue algunos nifios con
paralisis cerebral tienen dificultades de aprendizaje, esto no siempre es asi, incluso

pueden tener un coeficiente intelectual mas alto de lo regular. Entre otras alteraciones se



encuentran los nifios que no pueden percibir el espacio para relacionarlo con sus propios
cuerpos (no pueden, por ejemplo calcular las distancias) o pensar espacialmente (como

construir visualmente en tres dimensiones).

Silja, Jocelyn, Guerrero & Gonzalez (2002) afirman que la calidad de vida de un
nifio con esta anomalia cerebral tiende a verse afectada, dicha calidad se entiende como la
capacidad para responder adecuadamente a las necesidades personales, sociales, escolares
y laborales; por esta razon, es de vital importancia empoderar al estudiante desde una
edad temprana, capacitandolo para la autorrealizacion e integracion en grupos sociales;
las herramientas que se les brinde a los estudiantes los conducira al desarrollo de una vida
social e individual y los desligara en su discapacidad sin dejar que la conozcan e
implementen experiencias sensorio - motoras regulares de los principales patrones de

movimiento que permitan un efectivo desarrollo psicomotriz del nifio.

Cabe resaltar que la presencia de la madre o del cuidador principal, tiene
influencia en el proceso de reconocimiento de recursos, de aprendizaje, en el desarrollo
cognitivo y evolutivo del nifio con paralisis cerebral, por esta razén, al ser el hogar, el
primer lugar donde inicia su educacion, el apoyo familiar sera indispensable. La etapa
educativa en el nifio con parélisis cerebral es fundamental en su desarrollo personal,

social y afectivo, tan importante como la de cualquier otro nifio, el nifio con paralisis



cerebral muestra la misma curiosidad, deseos y anhelos, variando tan sélo los apoyos que

precisa para lograr sus objetivos.

De la misma forma Apolo (2012) afirma:

“La concepcion pedagdgica humanista reconoce a la familia como uno de los
factores de mayor incidencia en la educacion de los nifios, cuya influencia comienza
desde los primeros afios de vida y trasciende de ese marco inicial, manifestandose con

mayor o menor fuerza a lo largo de toda la vida.” (p.12-13)

En ese orden de ideas, la familia es en si un sistema de apoyo que ofrece a sus
miembros informacion referente al mundo exterior e interior, permite transmitir a los mas
pequefios el conocimiento de su cultura necesaria para obtener éxitos en su vida
cotidiana, también aportan cddigos de conductas y ensefian a sus hijos cémo deben

comportarse en los diferentes contextos.

Por esto nace la idea de observar y conocer el proceso que se desarrolla en el
Instituto Nuevo Amanecer, ubicado en Nuevo Ledn- México, luego de reconocer las
necesidades basicas a través del acercamiento a la poblacion, se generan hipdtesis que
permitan adquirir nuevos &mbitos de investigacion con el fin de atender

multidisciplinariamente cada uno de sus diagnésticos, ademas se busca fomentar interés



en todos los que estan en contacto con los estudiantes con PC, para que se propague la

importancia de participar en la estimulacion temprana.

Es de vital importancia contar con el trabajo colaborativo del nacleo familiar en
estos procesos para que a través de alternativas innovadoras se encuentren con
anticipacion las habilidades o recursos que presenta cada nifio, logrando crear un plan de
accion unitario y satisfactorio, que dé frutos en menor tiempo y le asegure al estudiante
una mejor calidad de vida, una individualidad exitosa y una inclusion a sus ambientes
sociales, escolares y familiares sin ningun reto. De igual forma, luego de la correcta
habilitacion de estos recursos, el ideal seria incluirlos a colegios regulares que les
permitiera el avance de su proceso pedagdgico, sin dejar de lado las sesiones en las horas
de la tarde, que posibilitan una atencion personalizada a nivel motor, cognitivo, de
lenguaje, emocional y que tengan como objetivo la solucidn de retos impuestos por el

ambiente.

Es necesario entender que cada nifio con paralisis cerebral constituye un universo
particular que posee limitaciones, recursos y virtudes; cada caso de un nifio con paralisis
cerebral es distinto y existen necesidades diversas que pueden ser tratadas desde
diferentes frentes, identificar algunas de sus necesidades permitird potencializar cada uno

de los recursos, logrando asi, mejoras en su independencia y calidad de vida.



Autores como Vega, Ensenyat, Garcia, Aparicio, y Roig (2014) afirman que el
implementar una intervencion multidisciplinar donde lo psicoldgico y neuropsicologico
estén incluidos, puede potencializar un entorno propicio para el desarrollo de las
capacidades cognitivas del nifio, la creacion de nuevas perspectivas a nivel escolar,
familiar y una intervencién neuropsicoldgica en esta poblacion, ayudaria a mejorar la
vision sobre la satisfaccion de vida y funcionalidad de estos nifios; estos autores abonan a
su afirmacion que de este proceso, los padres y nifios obtienen beneficios significativos,
dado que adquieren conocimientos sobre la PC y esto ayudara a mejorar sus habilidades

sociales y potenciar las relaciones con sus pares.

Desde la intervencion psicoldgica hay que tener en cuenta las posibles dificultades
cognitivas y emocionales que esta anomalia puede conllevar, diagnosticar a tiempo puede
suponer mejoras a nivel académico y por consiguiente, mejoras a nivel cognitivo. Es
necesario que los médicos o profesionales de la ciencia de la salud conozcan, en la
medida de lo posible, las diferentes causas o sintomas psiquiatricos o su derivacion a
centros especializados y multidisciplinares donde los nifios con parélisis cerebral reciban

una habilitaciéon fisica y cognitiva que potencie al méximo sus capacidades.



Pregunta eje

¢ Como se entiende la relacion entre el programa de estimulacion temprana,
implementado en el Instituto Nuevo amanecer, ubicado en San pedro (Nuevo Ledn- México),
con el desarrollo de habilidades béasicas en nifios entre los 5 y 10 afios de edad con paralisis

cerebral?

Justificacion

La presente sistematizacion de experiencia surge como una iniciativa exploratoria de
observacion e intervencion y ademas tiene como finalidad, la generacién de nuevas estrategias de
conocimiento, ademas de la resignificacion de conceptos relacionados con el papel creado para
los nifios con parélisis cerebral a través de la observacion participante de la practica
psicoeducativa, vivida en las instalaciones del Instituto Nuevo Amanecer, ubicado en la ciudad
de Monterrey (México) con los estudiantes inscritos al programa de habilidades para el
aprendizaje A y B, ademas de los que forman parte de las terapias psicoeducativas de la jornada

de la tarde, quienes se encuentran escolarizados en instituciones regulares.

Se evidencio que los nifios con esta anomalia cerebral en los primeros afios de
diagnéstico toman una representacion médica Gnicamente, adicionalmente, sus cuidadores

sobreprotegen inconscientemente su condicion clinica y por, el Instituto Nuevo Amanecer crea



uno de los programas llamados estimulacién temprana, el cual tiene como objetivo, ofrecer una
atencion integral al nifio pequefio, mediante los servicios, de diferentes especialistas, con la
técnica Bobath de Neurodesarrollo, entendida para Weitzman (2005) como una terapia
especializada, orientada a tratar los trastornos del movimiento y la postura derivados de lesiones

neuroldgicas centrales.

De otro lado, el Ministerio de Educacion Nacional de Colombia (citado por Garcia, y

Godoy, 2011) define la sistematizacion como:

Un proceso permanente tanto de pensamiento como de escritura reflexiva sobre la
practica y los saberes de las experiencias significativas. Por lo tanto, es una oportunidad
para reconstruir la practica, aprender de lo hecho, construir significado, mejorar la
comprension de lo realizado y encontrar formas de darlo a conocer a otros, para asi generar
procesos de transferencia, adaptacion y construccion de conocimientos, partiendo de los

aprendizajes encontrados. (p, 7).

Es importante tener en cuenta que los aportes suscitados en esta metodologia de
investigacién, proponen empoderar a todos aquellos profesionales, familias y personas que estén
en contacto directo e indirecto con los nifios y adolescentes en condicion de paralisis cerebral, en
especial aquellos profesionales que hacen parte de la rama de la salud, como lo son, los
vinculados a la disciplina de la psicologia, con el objeto de generar nuevas contribuciones
investigativas en pro de soluciones Optimas para visibilizar recursos y habilidades que permitan a

esta poblacion una vida de desarrollo autdnoma.



Durante los cuatro meses de trabajo de campo, no sélo se realizo la recopilacién de
informacion y la adquisicion de conocimiento sobre la poblacion, también se construyo un pre
informe que servira como base para la ampliacion de dicha sistematizacion, arrojando aspectos

tedricos y metodoldgicos que serdn ampliados en apartados siguientes.

Objetivo general

Analizar en términos psicoldgicos, la relacion existente entre programa de estimulacion
temprana, implementado en el Instituto Nuevo amanecer ubicado en San Pedro (Nuevo Ledn-
México), con el desarrollo de habilidades béasicas en nifios entre los 5 y 10 afios de edad con

paralisis cerebral.

Obijetivos especificos

1. Reconocer las necesidades, fisicas, motoras, cognitivas y
emocionales de los estudiantes inscritos a los grupos A y B del salén de
habilidades para el aprendizaje, del Instituto Nuevo Amanecer, a través de las
herramientas de investigacion.

2. Identificar las diferentes habilidades comunicativas del grupo de
estudiantes a traves de procesos de interaccion cotidiana y de actividades
pedagdgicas, conociendo asi el desarrollo obtenido a través del ciclo escolar.

3. Reflexionar acerca de la importancia que tiene el Programa de

Estimulacion Temprana (PET) en el desarrollo psicoeducativo de cada estudiante



mediante herramientas de indagacion con el fin de obtener estrategias aplicables

en otros contextos educativos.

Marcos de referencia

Marco Epistemoldgico

La sistematizacion como ejercicio investigativo permitié construir conocimientos nuevos
a partir de la reflexion critica acerca de la experiencia vivida en el instituto Nuevo Amanecer,
asi, Ghiso, Restrepo y Tabares (Como se citd en Barbosa, 2015), la sistematizacion de
experiencia desde el paradigma cualitativo, tiene como fin, la exploracion de contextos para
obtener descripciones y explicar la realidad subjetiva de las practicas de una manera socio-

critica.

Con respecto a la sistematizacién de experiencias se puede entender como un proceso
organizado reflexivo e interpretativo sobre una préctica especifica. Es necesario entender que un
proceso como este, puede brindar mucha informacion sobre las experiencias abordadas en
cualquier contexto y que podria ser base para otras investigaciones. En esta linea, Grimaldo,
Mori y Morales, M. (2007), realizan una sistematizacion de experiencias de las practicas
profesionales en el area de psicologia comunitaria en el proceso de reconstruccion y reflexion

critica, en funcion del proceso de formacion del psicélogo practicante en el &rea comunitaria.



De esta manera se empled desde una epistemologia dialéctica, entendida segin Vidarte
(2008)como una técnica que intenta descubrir la verdad mediante la confrontacién de
argumentos, ademas de ser el arte de persuadir, debatir y razonar ideas diferentes, considerando
los fendmenos sociales como histdricos, cambiantes y contradictorios que son sintesis de
multiples factores y determinaciones estructurales y coyunturales; una concepcion que vincula la

préctica con la teoria, evitando dividir el objeto y el sujeto de conocimiento.

El paradigma critico, se sustenta de esta epistemologia dialéctica, caracterizandose por
ser emancipador, ya que invita al sujeto a un proceso de reflexion y analisis sobre la sociedad en
la que se encuentra implicado y la posibilidad de cambios que él mismo es capaz de generar.
Alvarado y Garcia (2008) plantean que este paradigma tiene como objetivo, promover las
transformaciones sociales, dando respuestas a problemas especificos presentes en las
comunidades, incluyendo la participacién de sus miembros, asi mismo, consideran que el
conocimiento se construye por intereses que parten luego de una lectura de necesidades; ademas
de pretender la autonomia racional y liberadora del ser humano, que se logra a través de la

capacitacion de los sujetos para la participacién y transformacién social.

En el marco de este paradigma, que apuesta por la necesidad de incluir a las personas
como sujetos activos capaces de pensar por si mismos y de ser generadores de cambio, la
Investigacion participativa, como la resume (Melero, 2012), se convierte en una alternativa

metodoldgica, innovadora y capaz de generar profundos cambios a nivel social.



Sus inicios se remontan a los afios sesenta, donde comienzan nuevos planteamientos en el
campo de las ciencias sociales, generando la creacion de nuevas propuestas metodoldgicas en el
campo de la intervencion social, orientadas a promover procesos participativos. De esta manera,
empiezan a manifestarse diferentes concepciones que tendrdn como objetivo, centrarse en el
desarrollo de la comunidad o contexto local, donde los protagonistas pasan a ser los individuos y
grupos sociales, que se haran responsables de los proyectos e intervenciones que se lleven a
cabo. Es una vision que promueve involucrar a la poblacion, en todas las fases de la
investigacién, mediante la toma de conciencia que es generada por el conocimiento adquirido en
las capacitaciones, para motivar a que la gente tenga la posibilidad de decidir qué, como y de qué

manera puede transformar su entorno, llevando a cabo sus propias riendas.

Ander-Egg (como se citd en Melero, 2012), menciona que el objetivo principal de este
paradigma investigativo es determinar o concluir que es lo que se quiere llevar a cabo, parte de
los intereses y necesidades de un grupo de personas o colectivo, donde la finalidad ultima del
estudio, es el para qué se realiza, ademas de concretarse en la transformacion de la situacién-
problema que en un momento dado afectaré a la poblacion involucrada. De esta forma, la IAP se
fundamenta en el presupuesto que las comunidades se reconocen con la capacidad para actuar y
pensar, configurandose como protagonistas y principales agentes de cambio, propiciando formas

de comunicacion entre iguales.

Por esta razon el enfoque investigativo que propicia dicha sistematizacion se enmarca

dentro del interés de conocer para cuestionar, de transformar formas de pensamiento



preponderantes en la sociedad, para asi, proponer alternativas de cambio y mejoramiento de las

situaciones conflicto-evidenciadas en la comunidad.

El papel del investigador se remonta segun (Cifuentes Gil, 2011), como integrante del
equipo que conoce, explica su intencion transformadora e interactda de manera activa con los
participantes. De igual manera, es importante sefialar que el enfoque critico implica construir
individual y colectivamente, de forma progresiva, propuestas para crear procesos de reflexion,
problematizacion, empoderamiento de la palabra, la escritura y la transformacién. La
profesionalidad se construye desde el conocimiento riguroso y sistematico de la accion y el
contexto, quien investiga promueve procesos de reflexion de las practicas, incentiva la

indignacion y reflexion.

Marco disciplinar

Martins, Alves, Celeno (2010), indican que En 1994, la Organizacién Mundial de
la Salud, refiere el concepto de calidad de vida como la percepcion individual de la
persona, en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los cuales vive en relacion a
sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones. EI concepto de calidad de vida
es marcado por la subjetividad, envolviendo todos los componentes vitales de la

condicion humana, sea fisico, psicoldgico, social, cultural o espiritual.



La discapacidad en la actualidad, se manifiesta en el mundo como una situacion
irregular, un sistema de eventos que se presentan en el cuerpo de algunas personas y las
limitan al momento de realizar actividades cotidianas, se habla inicialmente de una

situacion irregular ya que se sale de los pardmetros cotidianos.

Es por eso que esta sistematizacion visualizara la discapacidad bajo el modelo
bio-psico-social; entendiendo la teoria como la forma de determinar la realidad, y para
nuestro caso, es identificarla como un todo sistematico integrado por subsistemas, las
relaciones entre la discapacidad con las actividades de la vida diaria, la educacion, eje
principal de la investigacion, el trabajo, la vida econdémica y la vida comunitaria, entre
otros. Pero este fendmeno también se relaciona con factores ambientales, como la

tecnologia el entorno natural, los sistemas sociales y politicos.

Es por esto que nace la necesidad para Vanegas, Gil, (2007) de integrarlo como un
modelo conceptual de la realidad, el cual busca una mirada integradora de los fendmenos
en el mundo de la naturaleza y ain en el mundo cultural. Como modelo holistico de salud
y enfermedad, considera al individuo un ser que participa de las esferas bioldgicas,
psicoldgicas y sociales, cada sistema influye en los otros y a su vez esta influido por los
demas. En este contexto, es valido que no se entienda la salud como la ausencia de
enfermedad fisica, sino que ademas cualquier alteracion psicologica o social, puede
determinar el estado de enfermedad/discapacidad de un individuo y su estado completo

de bienestar.



Por ello, Vanegas, Gil, (2007) refieren que toda intervencion ha de estar enfocada
en el abordaje terapéutico de estas tres esferas, pues solo considerando al individuo en
toda su dimensidn se puede garantizar con exito una recuperacion o un mantenimiento

completo de la ciencia, trastorno o enfermedad.

En cambio la discapacidad bajo el modelo bio-psico-social segun Vanegas, Gil,
(2007) considera el fenémeno fundamentalmente como un problema de origen social y
principalmente como un asunto centrado en la completa integracion de las personas en la

sociedad.

Constituyendo una de las esferas descritas anteriormente, emerge del significado
en relacion al alumno excepcional, dado que es un sujeto humano que se rige por los
mismos principios psicolégicos de desarrollo y aprendizaje que el alumno regular, pero

con peculiaridades propias.

Olmos Roa, (2007) relaciona la postura de Vygotski, sobre el desarrollo desviado
del ser humano en correlacion con los nifios que presentan PA (problemas de
aprendizaje), de acuerdo con Vygotski, estas caracteristicas consisten en una deficiencia
de los aspectos voluntarios, esto es una desventaja tanto cognitiva como afectiva,

presentado en parte por el desequilibrio entre las necesidades del nifio y el apoyo



proporcionado por las instituciones que lo rodean. A diferencia de las propuestas
centradas en el alumno, Vygotski se coloca un énfasis minimo en los procesos aislados,
entendiendo que las organizaciones cognitivas, motivacionales y emocionales del
desarrollo son la creacion de la compleja interaccion de factores individuales

institucionales y sociales en un contexto histérico y cultural particular.

Vygotski citado por (Olmos Roa, 2007, pag. 13), postula el desarrollo desviado
del ser humano como un papel importante alrededor de los factores sociales, de igual
forma describe la sintomatologia de un desarrollo desviado, concebido como efectos
directos e indirectos de éste. Para Vygotski los efectos directos se relacionan con aquellos
aspectos que constituyen la linea natural del desarrollo, como la pérdida sensorial, los
cuales suponia que tenian una base neurolégica. A diferencia de esto, las deficiencias
funcionales, como la dificultad de usar estrategias en algunos nifios, las concibié como

efectos indirectos y relacionados con la linea cultural del desarrollo.

Tales efectos indirectos se relacionan con las erréneas guias sociales y practicas
educativas que se infunden en la educacion, de la misma manera estos aspectos sociales o
culturales de los nifios excepcionales, se manifiestan en el desequilibrio de la estructura
psicologica y las desventajas o acciones imposibilitadoras de la sociedad, otorgando un
trato diferente y siendo esta una consecuencia destructiva con mas peso que los efectos

directos que se basan en la anomalia como tal del nifio.



Si bien es cierto el papel de la sociedad es demasiado importante, puesto que es
promotora de herramientas culturales (por ejemplo, las practicas sociales, los sistemas
simbdlicos) para extender, transformar y habilitar las capacidades del nifio. Segin
Vygotski citado por (Olmos Roa, 2007, pag. 15) argumenta que la verdadera
rehabilitacion deberia ser lograda solamente a través del desarrollo compensatorio de las
formas superiores de actividad intelectual, sefiala de igual forma que la psique del ser
humano sigue un patron especifico, siempre y cuando existan las condiciones favorables
para un desarrollo normal. Asi, si existe algin trastorno o desviacion en dicho desarrollo
se debe a formas especificas de ruptura en la linea caracteristica de la formacién de la

psique humana.

De esta manera la re- mediacion, se plantea segun Olmos Roa, (2007) como
concepto posibilitador, el cual consiste en proporcionar instrumentos, como el lenguaje, o
los diversos apoyos practicos para desarrollar en el nifio una forma integrada y
normalizada con su entorno social. Cabe aclarar que dada la complejidad de las
condiciones, entre las circunstancias puramente médicas, tales como la malnutricion, los
defectos al nacer y las complicaciones derivadas de las enfermedades y los problemas
sociopsicologicos relacionados con los nifios sin hogar y carentes de educacién, Vygotski
plantea un enfoque holistico para el estudio y tratamiento de una amplia variedad de
discapacidades bajo un mismo enfoque. Todas las formas de desviacién y discapacidad
eran analizadas por este autor principalmente en términos de sus requerimientos y
consecuencias sociales originados por el sistema, acorde con la vision actual del concepto

de necesidades educativas especiales. (Olmos Roa, 2007, pag. 7)



La forma en la que aprende el nifio con discapacidad requiere diferentes
alternativas o formas educativas y sistemas simbolicos alternativos, pero la meta del
desarrollo debe ser la misma que para el nifio regular. Olmos Roa, (2007) Afirma que.
“Un concepto vygotskiano importante para el estudio y compensacion del desarrollo
desviado es la Zona de Desarrollo Préximo, operacionalmente esta zona es definida como
la diferencia entre la edad mental de un nifio, derivada de la ejecucion independiente de
éste y su ejecucion con ayuda por un experto.” (p.7); Esto significa que cualquier
actividad de un nifio con alguna necesidad educativa especial, debe tomar primero la

forma de una actividad compartida con un educador.

Dada la aclaracion anterior se vivencia segin Olmos Roa, (2007) que la
reorganizacion de un sistema funcional mas adaptativo para el nifio, requiere de alguna
necesidad educativa y esto radica del empoderamiento de los sistemas de un concepto
Ilamado compensacidn; para asi poder crear la desventaja en ventaja, potencializando su
desarrollo en funciones nuevas que les permita que el aprendizaje sea satisfactorio para

cada una de sus necesidades.

Si bien es cierto los nifios que presentan problemas de aprendizaje ya sean
emitidos por condiciones médicas o condiciones sociopsicologicas; no son tema que
afecten al individuo unicamente, como se ha venido evidenciando, repercute en todos los
sistemas en donde se encuentre involucrado la persona con esta diferencia; es por esto

que segun, Gil & Vanegas, (2007) la teoria de sistemas juega un papel importante, siendo



un modelo conceptual de la realidad que busca una mirada integradora de los fendmenos
en el mundo de la naturaleza y aun en el mundo cultural, dado esto, correlaciona los
elementos que componen un todo, indicando que “el todo es mas que la suma de las
partes”, es de vital importancia dado que es imposible analizar un sistema aislado, cada
uno de los elementos est& en conexion con los otros, de tal manera que la totalidad,
siempre tendra caracteristicas que se forman de la relaciones de los elementos que no
estan en ellos individualmente. Y es de esta manera que el fenémeno de la discapacidad
se convierte en una alteracion corporal que tiene incidencias en el contexto, entendiendo
que una persona con limitaciones en la participacién, es un momento y una fraccion del

mundo y por ello si se altera el sujeto se altera el mundo.

Ademas Gil & Vanegas, (2007) plantea la discapacidad bajo el modelo bio-
psicosocial, entendido como un modelo ideal de la realidad, que busca una mirada que
incorpora los fendmenos en el mundo de la naturaleza y el mundo cultural. Como modelo
holistico de salud y enfermedad, considera al individuo un ser que participa de las esferas
bioldgicas, psicoldgicas y sociales, cada sistema influye en los otros y a su vez esta
influido por los demaés. Se esclarece que la salud no solo es la ausencia de enfermedad
fisica, sino que ademas cualquier alteracion psicoldgica o social, puede determinar el
estado de enfermedad/discapacidad de un individuo y su estado completo de bienestar.
Por ello, toda intervencion ha de estar orientada en el abordaje terapéutico de estas tres
esferas, pues sélo considerando al individuo en toda su dimensidn se puede garantizar con
éxito una recuperacion o un mantenimiento completo de la deficiencia, trastorno o

enfermedad.



Para entender un poco mejor el modelo Bio-psico-social, Gil & Vanegas, (2007)
aborda sus inicios en 1977 con George Engel, de la Universidad de Rochester, el cual
propone un paradigma capaz de incluir cientificamente el dominio humano en la
experiencia de la enfermedad, este modelo se deriva de la teoria general de los sistemas,
parte de la biologia y corresponde a los cambios que la ciencia contemporanea ha hecho
en su cuerpo tedrico; en la actualidad se refleja que las condiciones de vida y los estilos
de vida, constituyen ha variables significativas que modifican el momento de aparicién y
el curso de las enfermedades. Y es por esto que el sistema familiar constituye el contexto
principal y una de las redes de apoyo fundamental y determinante del desarrollo fisico,
emocional e intelectual de cada uno de sus miembros y es el contexto social primario para

tratar la enfermedad y promover la salud.

A diferencia del modelo médico quien considera la discapacidad como un
problema de la persona directamente causado por una enfermedad, trauma o condicion de
salud, que requiere de cuidados médicos prestados en forma de tratamiento individual por
profesionales y el tratamiento de la discapacidad esta encaminado a conseguir la cura, 0
una mejor adaptacion de la persona y un cambio de su conducta. La atencidn sanitaria se
considera como cuestion primordial en el ambito politico, la respuesta principal es la de

modificar y reformar la politica de atencion a la salud.



En cambio la discapacidad bajo el modelo bio-psicosocial expuesto por Gil &
Vanegas, (2007), al considerar el fendbmeno fundamentalmente como un problema de
origen social y principalmente como un asunto centrado en la completa integracion de las
personas en la sociedad, es por esto que, la discapacidad no se atribuye netamente de la
persona, sino es un complicado conjunto de condiciones, muchas impuestas por el
contexto/entorno social. Por lo tanto el fin del modelo bio-psi-cosocial, es conseguir la
integracion de las diferentes capacidades del ser humano, a través de la responsabilidad
colectiva, para asi lograr una vision coherente de las diferentes dimensiones de la salud

desde una perspectiva bioldgica, individual y social.

Se entendera de igual forma la discapacidad de una manera Unica, dado que cada
individuo manifiesta y significa la enfermedad de una manera diferente, esto influido por
la combinacion de factores (desde las diferencias personales, experiencias, antecedentes y
bases emocionales, construcciones simbdlicas e intelectuales, hasta el contexto fisico
social y cultural en el que la persona vive), ello también debido a que las experiencias
individuales de discapacidad son exclusivas de la personas que la perciben. Dicho
modelo se basa a partir de Gil & Vanegas, (2007) con el principio del universalismo, el
cual implica que los seres humanos tienen, de hecho o en potencia, alguna limitacién en

su funcionamiento corporal, personal o social asociado a una condicion de salud.

Marco multidisciplinar, interdisciplinar y/o transdisciplinar



Al iniciar la sistematizacion se reflejo que es de vital importancia tener en cuenta
las distintas perspectivas obtenidas por cada uno de los profesionales que integran el
grupo interdisciplinar del instituto, con el fin de ampliar las alternativas para regularizar
las vidas de los estudiantes, es por esto que se esclarecerd la participacion de muchas
areas y disciplinas que son pilares en el proceso de desarrollo de nifios, nifias y

adolescentes con paralisis cerebral.

Una de las habilidades adquiridas e importantes de estimular en el desarrollo de
los estudiantes del instituto, hace alusion a la manera en la que el nifio o adolescente se
alimenta, si bien es cierto que el compromiso motor en la paralisis cerebral se acompafia
frecuentemente de alteraciones sensoriales, perceptivas, cognitivas, de comunicacion y
conducta; También es de veras importancia resaltar los problemas nutricionales, como lo
mencionan Le Royo, Rebollo, Moraga, Diaz, & Castillo, (2010) al reconocer las
dificultades maés frecuentes que se presentan en nifios con paralisis cerebral a la hora de
consumir alimentos, dependiendo de la cantidad y calidad del alimento, siendo esto de

mayor importancia.

Para que se realice este proceso de verificacion, profesionales encargados de la
nutricion, indican que es necesario conocer el diagndstico comorbido en el que se
encuentre el nifio, como lo es la desnutricion, sobrepeso u obesidad, deficiencia de macro
y micronutrientes, osteoporosis, con el fin de generar alternativas satisfactorias para cada

uno de los casos. pero también es claro que se pueden presentar dificultades para realizar



una evaluacion nutricional adecuada, dada la limitacion de los estandares de crecimiento
disponibles para esta poblacion, el cual posee caracteristicas de crecimiento y

composicion corporales especificas.

La evaluacién nutricional corresponde a uno de los principales problemas en
estos pacientes ya que presentan caracteristicas especiales, ain en estudio. Los nifios con
paralisis cerebral muestran diferente composicion corporal a su edad cronoldgica
normativa, con una disminucion en su masa muscular, en su masa grasa, en la densidad
6sea y un menor crecimiento lineal; esto define un patron de crecimiento diferente a un
nifio bioldégicamente regular; de igual forma Le Royo, Rebollo, Moraga, Diaz, & Castillo,
(2010) hacen alusion al mayor dafio neurolégico, la mayor discapacidad motora gruesa,
postracion, menor ambulacion (con la consiguiente menor exposicion a la luz solar para
activacion de vitamina D), mayor tiempo de evolucion de la enfermedad, dificultad para
alimentarse, uso de anticonvulsivantes, déficit de ingesta de calcio, de vitaminaD y
compromiso nutricional. Es una dificultad obtener el peso y longitud o talla, ya que por
sus compromisos motores, de postura y de tono muscular, muchos de ellos no pueden

mantenerse erguidos o incluso sentados.

El requerimiento energético de los nifios con PC es menor que el de un nifio
normal dependiendo de su grado de discapacidad motora, del nivel de actividad fisica y el
tipo de paralisis cerebral, la que determina el tono muscular y la presencia de

movimientos involuntarios.



No hay recomendaciones de nutrientes especificamente definidas en PC. Es
importante evaluar individualmente el aporte de macro y micronutrientes ya que al
aportar menos energia total diaria pueden quedar algunos deficientes en la dieta, debiendo
suplementarse. La decision de via de administracion de alimentos que asegure la ingesta
suficiente es muy importante ya que la disminucion en las habilidades para alimentarse
influyen en forma directa en la menor ingesta de energia y nutrientes, exponiendo a nifios

y adolescentes con PC a un riesgo nutricional.

De la misma manera, una de las dimensiones importantes que repercuten en el
desarrollo de un nifio o adolescente con paralisis cerebral es la educacion entendida para
la (UNESCO, 2008, pag. 12), como el derecho universal que se percibe en la declaracion
de los derechos humanos. Todos, sin distincion de raza, grupo étnico, religion o
discapacidad tienen derecho a educarse. Por esto para un nifio con parélisis cerebral, la
educacidn es un paso fundamental debido a que adquiere conocimientos y destrezas,

esenciales para desenvolver su autonomia e individualidad.

De la misma manera disciplinas como arquitectura e ingenierias buscan
implementar estrategias para la reduccion del impacto de los problemas motrices como lo
menciona (Montesdeoca Castillo, 2014), al mostrar que es de vital importancia encontrar
la mejor postura de trabajo, de preferencia sentado para evitar posturas no deseadas.

También se puede optar por postura de pie y boca abajo, se debe incorporar adaptaciones



para que el nifio no resbale, ni adquiera malas posturas, ademas de adherir sillas
regulables. Esto se evidencia, entendiendo que la pardlisis cerebral es una animalia en la
que se afecta principalmente el &rea motora del cerebro, lo que ocasiona problemas en el
area motriz. En efecto a esto, surgen problemas como la falta de equilibrio, espasticidad,
movimientos involuntarios que afectan a las funciones basicas del ser humano como
caminar, sentarse, tragar. De igual forma la motricidad fina y gruesa también son
disminuidas, en un gran porcentaje por lo que la velocidad de trabajo de estos nifios sera

inferior a la de los nifios regulares, por la dificultad de manejo de objetos.

Por otro lado los componentes sociales como la interaccion social, son conceptos
intimamente ligados, que son parte esenciales en el desarrollo del aprendizaje del nifio y
es en este proceso en donde las disciplinas relacionadas con la comunicacion y formacion
social hacen su aparicion, dado que el nifio con paralisis cerebral en repetidas ocasiones,
tiene problemas para hablar o transmitir un lenguaje verbal, esto se debe segun
(Montesdeoca Castillo, 2014) a problemas surgidos por perturbaciones motrices,
dificultad en la generacion de sonidos debido a una mala transmision de las sefiales del
cerebro 6rganos del habla, problemas de comprension debido a problemas de percepcion,

y problemas mentales.

La forma de ayudar al nifio en este tipo de problemas, es a través de ejercicios que
mejoran la capacidad del habla, lenguaje y comunicacion como: soplar, aprender a

respirar por la nariz, masticar, morder, tragar, escupir, hacer muecas, hacer sonidos



imitadores, articulacion de palabras, utilizacion de un sistema codificado no verbal puede
introducir al lenguaje verbal, utilizacion de comunicacién alternativa a través de

pictogramas, entre otros.

Definir las actividades que realiza un nifio con paralisis cerebral espéstica leve o
moderada puede resultar algo complicado, a causa de los problemas motrices especificos.
Para entender un poco mejor las actividades que debe realizar un nifio con paralisis

cerebral sera importante definir las palabras: actividad y escolar.

Segun la Real Academia Espafiola, (2012) actividad se define como un “conjunto
de operaciones o tareas propias de una persona o entidad”. De igual forma, cabe agregar
la definicion de escolar, que segun la (Real Academia Espafiola, 2012) es un adjetivo que

es “perteneciente o relativo al estudiante o a la escuela.”

Las actividades escolares por ende, se podrian definir como el conjunto de
acciones u operaciones que se efecttan dentro del &mbito educativo, que pueden o no
utilizar una metodologia sistematica, para la consecucion de determinados objetivos de

aprendizaje.

Y es por esto que la educacion va de la mano con las disciplinas anteriormente

descritas, siendo uno de los componentes necesarios en la vida de dicha poblacion, es



notorio que las actividades escolares que realiza un nifio con paralisis cerebral suelen
variar a las actividades tradicionalmente realizadas por nifios regulares. Esto se debe
principalmente a dos razones: los problemas que ocasiona la anomalia cerebral en la
funcionalidad y desempefio escolar del nifio; y el curriculo del nifio con parélisis cerebral
se encuentra basado en su mayor parte en el modelo ecoldgico funcional (tratado
anteriormente), que busca el aprendizaje de contenidos que promuevan la autonomia y su
independencia, y no se rige estrictamente al modelo evolutivo (utilizado en escuelas

tradicionales).

El hecho de que un alumno con paralisis cerebral tenga problemas para
desempefiar ciertas actividades escolares, no quiere decir que deba dejar de realizarlas por
completo. Por el contrario, esto no debe ser un limitante para el aprendizaje de nuevas
actividades. Por consiguiente Castillo, (2014) alude a la utilizacion de medios auxiliares
especificos en casos requeridos, que facilitaran actividades que el nifio no puede realizar,
y otorgan cierta autonomia. Se trata de proporcionar al nifio todo aquello que le es
indispensable para su desarrollo en su aprendizaje. Los accesos arquitectonicos en la
escuela suelen ser una de las principales barreras para los nifios con paralisis cerebral. En
muchos casos es necesario colocar accesos de rampas en las entradas a los salones de
clases, ascensores, poner barandales en las escaleras para que el nifio no pierda el
equilibrio, o quitar las barreras objetuales y arquitectonicas en los bafios, asi mismo se
propone el empleo de medios de traslado en el que el nifio pueda manejarse
independientemente sin ayuda de los demas. Los andadores, muletas, sillas posturales,

sillas de ruedas con fijaciones, triciclos o bicicletas adaptadas son objetos que responden



ante esta necesidad; es necesario que el nifio tenga cambios posturales frecuentes que

mejoren el desarrollo y eviten deformaciones.

El cambio de posicion también favorece a la aprehension de nuevas experiencias
del entorno, y al mejoramiento de la funcion fisiologica, es por esto que, el puesto de
trabajo para realizar las actividades escolares debera considerar, la altura, la profundidad
sean los correctos para que el nifio se sienta cdmodo y en una buena posicion; lo
aconsejable es que estas caracteristicas sean regulables, la distancia entre la mesa y el
nifio debe ser cercana, la utilizacion de adaptaciones para mejorar el estado postural del
nifio y la presencia de un entrante en la mesa para brindar apoyo a los brazos cuando
trabaja. Se debe tener en cuenta que el nifio con paralisis cerebral, al tener problemas de
tonicidad muscular, espasticidad, movimientos incontrolados requiere de adaptaciones
como abrazaderas, cinturones y soportes que le ayuden a mejorar su postura y evitar que

se resbale.

Para el proceso de lectoescritura de un nifio con paralisis cerebral, Castillo, (2014)
aconseja la utilizacion de lapices gruesos blandos, para proporcionar mejor sujecion y
presion. Adaptaciones para los lapices para aumentar el grosor o para cambiar el &ngulo
de sujecion y cuando los nifios tienen problemas mas serios y no pueden adaptarse a los
medios auxiliares anteriores, se recomienda la utilizacion de ordenadores y maquinas de

escribir.



Existen algunos casos donde el nifio es incapaz de utilizar las manos para realizar
actividades escolares. Para estos nifios, se recomienda la utilizacion de adaptaciones que
permitan manejar el movimiento que debia ser realizado con las manos. En este caso, sera
el movimiento de la boca, cabeza o pies, el que realice las actividades propuestas por el

educador y evite el estancamiento de su aprendizaje y desarrollo.

Marco Institucional

El Instituto Nuevo Amanecer se ha caracterizado por ser una entidad que presta
servicios a familias con integrantes en situacion de paralisis cerebral, haciendo un trabajo
interdisciplinar que le permita no solo al estudiante (nifio, adolescente o adulto); sino
a toda su familia mejorar su calidad de vida y su proceso de adaptacion a los retos
impuestos por ambitos sociales, es por esto que hace mas de 30 afios nace dicha
institucion, brindando atencidn a seis pacientes con tres terapistas y dos maestras

ofreciéndoles educacion y terapia fisica, con el objetivo de mejorar su calidad de vida.

En el Instituto se da un tratamiento individualizado, en base a una evaluacion
trans-disciplinaria que contempla las necesidades especificas de cada estudiante. El
proceso de atencion varia en cuanto a numero de frecuencias y servicios dependiendo de
sus necesidades. Este se realiza a través de consultas médicas generales y de especialidad,
apoyos para cirugias, terapia fisica y ocupacional, psicologia, nutricion, comunicacién y

lenguaje, musica, recreacién y deportes, atencién postural, hidroterapia, arte, pedagogia y



educacion especial, terapia familiar y atencion a hermanos, radiologia, potenciales

evocados y odontologia.

Adicionalmente, el Instituto brinda a los padres de familia informacién general
sobre los servicios ofrecidos con la finalidad de lograr una adecuada atencién del nifio
dentro y fuera de la Institucion; de igual forma se empodera a las familias para que
conozcan, comprendan y se adapten a las necesidades inherentes del nifio con paralisis
cerebral infantil (PCI), fortaleciendo asi la atencion integral del nifio y brindando apoyo
emocional a la familia que lo rodea; también se ofrecen una serie de conferencias, talleres
y demas actividades a los padres, cuidadores y demas personas que rodean al nifio con
paralisis cerebral, por esta razon, las terapias familiares en el Instituto Nuevo Amanecer
son de vital importancia, ya que esta estrategia provee a las familias un espacio donde
pueden hablar y expresar los sentimientos que surgen al tener un integrante con paralisis
cerebral, ademas de apoyar en la busqueda de solucion de problemas que les esté
aquejando, exhortandolos a participar y apoyar al nifio en su proceso de Atencién

Integral.

Hoy en dia y gracias al respaldo de los donadores y a la comunidad en general, el
Instituto Nuevo Amanecer, cuenta con mas de 30 afios de experiencia, ofrece 9
programas de atencion a los alumnos con paralisis cerebral y 5 programas para padres de
familia. Cuenta con un total de 110 empleados y la capacidad de atender hasta 500 nifios

anualmente.



Los programas ofrecidos por el Instituto inician con la intervencion temprana
programa de alto impacto, dado que tiene como fin, ofrecer una atencion integral a nifios
recién nacidos hasta los 5 afios que presenten retraso en el desarrollo psicomotriz, que
tengan diagnostico de Paralisis Cerebral o Trastorno neuromotor no progresivo, mediante
los servicios de diferentes especialistas, usando principalmente la técnica Bobath de
Neurodesarrollo, entendida para Weitzman (2005) como una terapia especializada,
orientada a tratar los trastornos del movimiento y la postura derivados de lesiones

neuroldgicas centrales.

De manera paralela se brinda un programa llamado maternal que tiene como
objetivo que los nifios aprendan a relacionarse con los demas, expresen sus sentimientos e
interactGen en su ambiente en un proceso multidimensional e integral basado en el
desarrollo personal, social, cognitivo, linglistico y emocional, el programa se ofrece a
nifios de 1.8 a 4 afios con factores de riesgo para desarrollar paralisis cerebral, que
presentan retraso en el desarrollo psicomotriz, diagndstico de parélisis cerebral, 0
trastorno neuromotor no progresivo y que cuentan con las habilidades basicas para

incursionar en un ambiente educativo.

El tercer programa hace referencia a las habilidades funcionales y tiene como
objetivo, proveer atencion altamente especializada y asesoria a los padres o cuidadores

sobre los aspectos basicos de bienestar fisico, nutricion, movilidad y comunicacion de los



nifios con diferentes trastornos agregados a la discapacidad fisica; se ofrece a nifios de 5 a

12 afios con diagnostico de paralisis cerebral infantil y diferentes trastornos agregados.

El cuarto programa es donde se realiza toda la sistematizacion; habilidades para el
aprendizaje consta del desarrollo de habilidades académicas y sociales funcionales y se
basa en el modelo de inteligencias multiples. Este programa se apoya en la participacion
de las familias para fomentar el desarrollo de las habilidades de los alumnos en el hogar y
otros ambitos; Es un programa que esta disefiado para alumnos de entre 5 a 10 afios con

paralisis cerebral, asociada a trastornos cognitivos significativos.

El quinto programa referencia a la psicomotricidad, se vive a través de la
integracién social de nifios y adolescentes con pardlisis cerebral, ofreciendo la asesoria
necesaria a los padres o cuidadores con el fin de que ellos también cuenten con los
recursos necesarios para estimular el desarrollo del nifio en las diferentes situaciones de la
vida diaria, como el proceso de alimentacion, las decisiones al momento de elegir que
vestir, avisar cada que deban ir al bafio, entre otras cosas; este programa se ofrece a nifios
y adolescentes de 3 a 12 afios con diagndstico de paralisis cerebral que pueden trasladarse

de forma independiente.

En preescolar el sexto programa que ofrece el Instituto, el objetivo es fomentar en
los alumnos los procesos de aprendizaje, el desarrollo cognitivo, las habilidades sociales,

como crear amistades con pares, el seguimiento de instrucciones y la relacion con adultos



y procesos adaptativos que optimicen su desarrollo académico regular; esta dirigido a
nifios de 3 a 7 afios, con diagndstico de paralisis cerebral que cuenten con las

competencias necesarias para cursar este nivel educativo.

Primaria es el séptimo programa en donde se patrocina en los alumnos procesos
de aprendizaje, asi como el desarrollo cognitivo, las habilidades sociales y adaptativas
para optimizar su desarrollo académico. Las metas son compartidas con los padres de
familia para promover el desarrollo de éstas, incluso fuera del ambito escolar, el
programa esta disefiado para alumnos con Paralisis Cerebral de 6 a 15 afios, con las

competencias necesarias para cursar los grados correspondientes de 1° a 6°.

El ultimo programa que brinda el Instituto Nuevo Amanecer, vincula jovenes y
adultos con paralisis cerebral de 16 afios en adelante, quienes deben contar con
habilidades funcionales que les permitan desarrollar competencias laborales e identificar
una perspectiva de su vida futura, basada en sus preferencias, reconociendo sus areas de
oportunidad; buscando desarrollar en sus integrantes, los diferentes factores de
empleabilidad con el fin de lograr la autosuficiencia personal a través de un trabajo. Se
realiza una busqueda e identifican los apoyos naturales, disefiando las adaptaciones
necesarias conforme a las competencias alcanzadas por los jovenes y la oferta laboral

local.

Marco Normativo/ Legal



La busqueda de inclusién para las personas con discapacidad el Congreso general
de los estados unidos mexicanos, 2011 lidera la creacion de la ley general, con el fin de
generar un cambio en las vidas de las personas en esta condicion, posibilitando vidas
regulares en la sociedad; uno de estos aspectos es el consagrado en el Capitulo I, en el
apartado de Educacién, en su articulo 12, el cual menciona a La Secretaria de Educacion
Publica como agente proveedor del derecho a la educacion de las personas con
discapacidad, prohibiendo cualquier discriminacion en planteles, centros educativos,

guarderias o del personal docente o administrativo del Sistema Educativo Nacional.

Para que esto se cumpla a cabalidad se tienen en cuenta acciones mas relevantes
para las personas con paralisis cerebral, se debe establecer el disefio, la ejecucion y la
evaluacion de los programas para la educacion especial y del programa para la educacion
inclusiva de personas con discapacidad; de igual forma, es necesario desarrollar y aplicar
normas y reglamentos que eviten su discriminacién y las condiciones de accesibilidad en
instalaciones educativas, con el fin de proporcionar apoyos didacticos, materiales y

técnicos y cuenten con personal docente capacitado.

Visibilizar el derecho a la admisidn gratuita y obligatoria, asi como a la atencién
especializada en los centros de desarrollo infantil, guarderias publicas y en guarderias
privadas mediante convenios de servicios. Las nifias y nifios con discapacidad no podran

ser condicionados en su integracion a la educacion inicial o preescolar, cabe resaltar que



es de vital importancia incorporar a docentes y personal asignado que intervengan

directamente en la integracion educativa de personas con discapacidad

De igual manera, es importante mencionar que se deben incorporar espacios
adaptativos, con el fin de prestar comodidad y servicio a las personas con cualquier
discapacidad, el Articulo 13, sefiala que dentro del Sistema Nacional de Bibliotecas y
salas de lectura, entre otros, se incluirdn equipos de codmputo con tecnologia adaptada,
escritura e impresion en el Sistema de Escritura Braille, ampliadores y lectores de texto,
espacios adecuados y demas innovaciones tecnoldgicas que permita su uso a las personas

con discapacidad.

Marco tedrico / Antecedentes investigativos

Segun Gomez , Guerrero , Jaimes, & Palencia, (2013) la paralisis cerebral opera
como un trastorno del desarrollo del tono postural y del movimiento de caracter
persistente, que condiciona una limitacion en la actividad, secundario a una agresion no
progresiva, a un cerebro inmaduro, dicho trastorno motor estara acompafiado
frecuentemente de otros trastornos (sensitivos, cognitivos, lenguaje, perceptivos,
conducta, epilepsia, musculo-esqueléticos) cuya existencia o no, condicionaran de manera
importante el prondéstico individual de estos nifios; de igual forma estos trastornos del
movimiento y postura, comparte caracteristicas como, lesiones que ocurren en las etapas
mas importantes del desarrollo cerebral del nifio, generalmente durante los Ultimos meses

del embarazo y hasta los primeros 2 0 3 afios de vida, lesiones que afectan los centros



cerebrales que controlan el movimiento, lesiones no progresivas, una vez que se produce,
no avanza ni se agrava, lesiones que no desaparecen, pero su manifestacion si puede

modificarse.

Las causas que produce la lesion se dan de manera variada, ademas del trastorno
del movimiento suele acompafiarse de otros problemas no menos importantes como:
alteraciones en la vision, audicion, comprension, atencion, convulsiones, mencionados

anteriormente.

Segun la descripcion del Instituto Nuevo Amanecer (2017), mas de la mitad de
sus estudiantes, manifiestan su lesion a través de la "rigidez o tension" en los musculos
del cuerpo, por lo que adoptan posturas anormales que mantienen sus brazos y piernas
doblados o flexionados sobre el cuerpo, o rectos y extendidos. Esta "rigidez", recibe el
nombre de "Espasticidad”. Otro grupo de nifios, manifiestan su discapacidad por
debilidad o flacidez en algunas posiciones y dureza o rigidez en otras, ademas de
presentar problemas involuntarios con incoordinacién muscular al intentar mover alguna

parte de su cuerpo. Esta incoordinacién recibe el nombre de "Atetdsis".

Finalmente un menor nimero de nifios manifiestan su problema por dificultad
para mantener el equilibrio en diferentes posiciones; el problema esta acompafiado de una

marcha inestable o titubeante, esta "inestabilidad" recibe el nombre de "Ataxia".



AUn no es posible determinar la causa principal que origina la parélisis cerebral;
no obstante, la asfixia (falta de niveles adecuados de oxigeno en el cerebro) por si sola es
una de las causas, algunos nifios con paralisis cerebral tienen malformaciones ajenas al
sistema nervioso central, lo que puede incrementar el riesgo a padecer asfixia durante el

periodo perinatal.

Segun Martinez L.D, Robles M.T., Ramos B., Santiesteban F., Garcia M.E.,
Morales M.G., Garcia L., (2008), proponen que la pardlisis cerebral es un desorden motor
que afecta el movimiento corporal y la postura de quien la presenta. En este sentido los
pacientes que presentan esta condicion requieren la atencion y el cuidado de una persona
encargada de realizar ciertas actividades de la vida diaria que ellos no podrén llevar a

cabo.

El objetivo de este estudio fue evaluar la carga percibida por el Cuidador Primario
Informal Familiar de nifios con Paralisis Cerebral Infantil Severa y sus resultados
muestran que el 47 % de los cuidadores de los pacientes con paralisis cerebral perciben
una sobrecarga moderada y el 17% indican un nivel de sobrecarga severa. La conclusion
de este ejercicio investigativo es que la sobrecarga percibida por los cuidadores puede ser
un indicador de estrés relacionado con el cuidado de un nifio con paralisis cerebral y por
tal motivo se sugiere que se implementen programas de apoyo al cuidador con el fin de

minimizar riesgos en su salud fisica y mental.



Teniendo en cuenta el fendmeno de la paralisis cerebral como una situacién cada
vez mas frecuente en la poblacion se hace indispensable observar su entorno familiar
entendido como aquellas personas que pueden compartir un lazo de consanguinidad y
que ejerceran diferentes roles con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas que

tienen esta condicion de discapacidad.

En este sentido Alvarez, A., Ayala, A., Nufio, A. y Alatorre, M., (2005), exponen
que el proposito de su trabajo investigativo fue el determinar la funcionalidad de las
familias, que tienen un hijo con paralisis cerebral infantil, utilizando la “Escala de
evaluacion familiar de la Dra. Espejel”. En los resultados se encontr6 que la condicion de
un hijo con PCI no implica directamente que exista una disfuncién en la familia o en su
dinamica, sin embargo es necesario que tengan herramientas apropiadas en las siguientes
areas; autoridad, control, conductas disruptivas y recursos, para darle un buen manejo a la

condicion de un hijo con PCI.

Concluyendo este estudio; la condicion de discapacidad diagnosticado con
paralisis cerebral no implica una disfuncionalidad en la familia de la que hace parte y que
el nivel de madurez del sistema parental, en conjunto con un modo adecuado de ejercer el
control para compartir una autoridad eficiente y darse un apoyo afectivo ante la

adversidad, es lo que va a determinar la funcionalidad de la familia.



De igual manera Fernandez, M., Garcia, M.P., Berrocal, M., Benitez, A., Robles,
C.,y Laynez, C., (2013), plantean en su estudio fenomenoldgico cuéles son las
principales dificultades que encuentran los padres cuando sus hijos reciben el diagnostico
de paralisis cerebral, en los resultados se encontrd que desde el momento del diagnostico
empieza una época de ajuste y de abordaje a la problematica donde la dindmica familiar
sufre cambios y cada uno de los integrantes tendra un rol activo. Estos autores concluyen
que en la atencidn a nifios con paralisis cerebral infantil es primordial incorporar y tener
en cuenta la problemética de los padres, especialmente en los primeros momentos del
diagnostico. Asimismo el proceso de crianza de un hijo con PCI conlleva un gran nimero
de cambios en la dindmica familiar por lo que requiere que sea abordado desde una

perspectiva global.

De esta misma forma la investigacion el Impacto de una intervencion psicosocial
en la carga del cuidador de nifios con paralisis cerebral, por Martinez, F., Avilés M.,
Ramirez, J., Riquelme H., Garza T. y Barrédn F., (2013), propone gue la terapia de
resolucion de problemas es eficaz para disminuir la carga en los cuidadores de nifios con
paralisis cerebral. En los resultados de este trabajo se demostro que las habilidades de los
cuidadores de nifios PCI habian mejorado notoriamente, lo que implicaba una mejor
destreza al momento de realizar sus actividades diarias con sus pacientes. Finalmente se
concluye que la terapia de resolucion de problemas produce cambios eficaces en los

cuidadores disminuyendo su carga y el estrés asociado a sus labores.



Y es por esto que el Instituto Nuevo Amanecer (2017) busca a través del
programa de desarrollo familiar, facilitar el proceso de aceptacion, comprension y
adaptacion de las familias que tienen un integrante con Paralisis Cerebral Infantil (PCI),
favoreciendo su participacion activa en la Atencion Integral del nifio. Todo esto basado

en una plataforma de Solucion de Problemas.

Tiempos atras se ha abordado el uso de diferentes terapias para mejorar la calidad
de vida de la poblacion que padece de paralisis cerebral, en esta linea se resalta el trabajo
de ledn, M., Romero, D y Conejero, A. (2008) plantean que el objetivo de su estudio es
describir y analizar la eficacia de la terapia del movimiento inducido por restriccion

(TMIR) como parte del tratamiento integral de los nifios con paralisis cerebral (PC).

Los resultados que obtuvieron fueron los pequefios o grandes cambios en los
participantes con pardlisis debido a la terapia del movimiento inducido por restriccion.
Los autores concluyen que el objetivo de la TMIR no es restaurar la normalidad de la
funcion motora en la extremidad superior afectada sino que es incrementar la
funcionalidad de la misma. Asimismo los resultados de la implementacion dependen de la
severidad del trastorno, de las habilidades individuales adquiridas y del apoyo de familia

durante el tratamiento.

En otro estudio Vega, M., Ensenyat, A., Garcia, A., Aparicio, C., Y Roig, T.,

(2014), que tiene el titulo de "Déficits cognitivos y abordajes terapéuticos en paralisis



cerebral infantil”, cuyo objetivo fue conocer la repercusion que tiene la pardlisis cerebral
sobre la capacidad funcional y posibles planes terapéuticos, ayuda a mejorar su calidad de
vida. Los resultados proponen que estimular el desarrollo cognitivo para mejorar la
calidad de vida, conducta y funcionalidad de estos nifios puede dar lugar a cambios en la
neuroplasticidad. Asimismo técnicas, intervencion en el habla y el tratamiento
fisioterapéutico pueden mejorar los procesos cognocitivos y de motivacion de nifios con

PC.

En este trabajo investigativo se concluye que los nifios con PC y déficits
cognitivos se pueden beneficiar de la estimulacion cognitiva para mejorar su calidad de
vida. Asimismo los profesionales deben tener en cuenta en sus intervenciones la
informacidn anterior e interiorizarla para poder brindar una intervencion terapéutica
centrada en el nifio con PC e incluir las diferentes esferas de las que hace parte, como la

escuela y su familia.

Por otra parte Puyuelo, M., (2001), expone que la paralisis cerebral infantil (PCI)
es uno de los trastornos neurolégicos mas frecuentes en nifios, en ocasiones la alteracion
neuroldgica va acompariada de hipoacusias, retraso del lenguaje y problemas en el habla
y la voz. Ademas, algunos de estos casos presentan dificultades en procesos de atencion,
lentitud en el procesamiento de la informacion, asi como en la capacidad de ejecucion.
Asimismo es primordial mencionar los aspectos a tener en cuenta con relacion a la

observacion, evaluacion y tratamiento de estos pacientes. En este trabajo investigativo



hablar de Neuropsicologia y pardlisis cerebral precisa contemplar no solo el componente
neuroldgico que define una paralisis cerebral sino que también aborda todo el ciclo vital
de la personay, en ocasiones, presenta variaciones importantes dependiendo del contexto

cultural en el que se encuentre.

Con respecto al trabajo anterior, se puede comprender como un punto de partida
para posteriores investigaciones en el tema de paralisis cerebral, pues este es un
fendmeno amplio que afecta no solo a la persona que presenta esta condicion sino a las
diferentes esferas de las que hace parte, familia, amigos, escuela, profesionales
terapéuticos. En este caso desde la disciplina psicoldgica se deberia indagar sobre esta
tematica, mas especificamente desde los diferentes actores vinculados al fenémeno y que

nuevas intervenciones terapéuticas ayudan a mejorar la calidad de vida de esta poblacion.

En otro trabajo investigativo Ferreira, M., Lima, A., Vandenberghe, L. y Celeno,
C., (2014), tienen como objetivo evaluar el estrés familiar de madres de nifios y
adolescentes con paralisis cerebral, si el estrés familiar tiene variaciones relacionadas con
el nivel de comprometimiento motor, de las fases de la vida en que los hijos se

encuentran y de las variables sociodemogréficas.

Mediante un estudio transversal descriptivo con las madres de nifios y
adolescentes con paralisis; resaltan que el 45,3% de la poblacién evaluada presentaron
altos niveles de estrés; teniendo en cuenta que existen diferencias en el estrés entre las

madres de hijos con leve y grave comprometimiento motor; ademas se evidencié que las



madres de nifios mayores estaban mas estresadas que las madres de nifios menores y de

adolescentes.

Finalmente concluyen que las madres con mas riesgo de presentar un estrés
familiar son aquellas cuyos hijos presentan un comprometimiento motor de leve a grave,
sin embargo factores de proteccion que ayudan a reducir el estrés en esa poblacion fue el

tiempo libre y el trabajo remunerado.

En el siguiente trabajo de grado Piza, Y.y Castiblanco, Y., (2014), plantean que
su investigacion por objetivo identificar el proceso de evolucion psicoeducativa en un
estudiante con paralisis cerebral vinculado a la Universidad Nacional Abiertay a
Distancia “UNAD”-Unidad de Atencion a la Diversidad Funcional “UNID” mediante un
acompariamiento psico — educativo a fin de verificar las habilidades y oportunidades del
mismo. A través de un estudio de caso y mediante un disefio descriptivo de corte
cualitativo las autoras disefiaron un programa de atencion e inclusion psico - educativa,
que permitiera a un estudiante con paralisis cerebral vinculado a la UNID, trabajar en el

aula virtual de la UNAD.

Como resultado de este trabajo se generd una guia titulada “Guia Para comprender
la discapacidad como diversidad funcional”, para el manejo y buen trato de las personas
con diversidad funcional, con el patrocinio de la UNAD, UNID. Las autoras destacan

que la inclusion educativa de una persona con paralisis, cerebral siempre deberia estar



acompafada de la orientacion y asesoramiento de la familia, docentes, pedagogos y
psicologos, pues estos tienen la mision de garantizar una inclusion eficaz de esta parte de

la poblacion en la educacion superior.

Se Disefiaron afiches de sensibilizacion Titulados “Incliyeme yo también
cuento”, “Ellos tiene algo especial, te tienen a ti” resaltando las habilidades y destrezas de
personalidades que se han destacado en el mundo por sus grandes talentos y excelencia y

que hacen parte el grupo poblacional con discapacidad, objeto de este estudio.

La caracteristica principal de esta investigacién, basa sus postulados en estudio de
caso, mediante un disefio descriptivo con enfoque cualitativo, con el objetivo de disefiar
un programa de atencion e inclusién psico-educativa, que permita a un estudiante con

paralisis cerebral vinculado a la UNID, trabajar en el aula virtual de la UNAD.

Los nifios con PC también pueden tener diferentes partes de su cuerpo afectadas,
es por esto que (Casanova, 2001) cita alguna de las partes fisicamente afectadas debido
al dafio en la zona motora cerebral y a cuan grande fue la lesion. Entre ellas se encuentra
la Cuadriplejia (Tetraplegia), esta hace referencia a la afectacién de ambos brazos y
ambas piernas. Usualmente los nifios con cuadriplejia tienen problemas moviendo todas
las partes de su cuerpo, su cara y tronco asi como sus brazos y piernas, y necesitan de una
silla de ruedas para desplazarse. A causa de los problemas controlando los musculos de
su cara y parte superior del cuerpo también pueden tener problemas hablando y

comiendo.



La Hemiplejia significa que la parélisis cerebral afecta Unicamente a uno de los
lados del cuerpo del nifio. Asi la mano y la pierna derecha o la mano y la pierna izquierda
estan afectadas. Las otras partes de cuerpo trabajan bastante bien. Muchos nifios con
hemiplejia son capaces de andar y correr, sin embargo tienen una apariencia algo torpe o

cojean.

Diplejia, en esta clasificacion algunos nifios tienen dicha lesion solo en sus
piernas 0 mucho mas severa en sus piernas que en sus brazo. Como probablemente
pueden suponer, la dificultad de los nifios con diplejia es la utilizacion de sus piernas, asi
andar y correr puede ser muy dificil para ellos. A causa de que la parte superior de su
cuerpo no estad normalmente afectada son perfectamente capaces de aguantarse derechos

y tienen buen uso de sus brazos y manos.

Esta lesion cerebral no solo afecta funcionalidades motoras, sino que también
afecta directa o indirectamente funciones adaptativas y de comunicacién, como lo puede
ser la percepcion espacial, es de igual forma una de las funciones afectada en algunos
nifios con paralisis cerebral, dado que no pueden percibir el espacio y relacionarlo con su
propio cuerpo, no pueden evaluar las distancias, 0 pensar en términos espaciales
(visualizar una construccion tridimensional) ya que ello requiere la funcion coordinada de
ambos 0jos, es pertinente aclarar que esto se debe a una lesion cerebral y no esta

relacionado con la inteligencia, ni con ningun tipo de problema de aprendizaje.



Los nifios con paralisis cerebral atetosica presentan dificultades auditivas severas
con mas frecuencia que otros nifios, sin embargo, también pueden presentarse en otros
tipos de pardlisis cerebral. La epilepsia afecta a uno de tres nifios con parélisis cerebral,
pero es imposible predecir si el nifio convulsiona y en qué momento lo hard, algunos
empiezan a convulsionar desde bebés y otros, solo cuando llegan a adultos, o se genera

algin cambio hormonal.

La funcionalidad del lenguaje depende de una buena respiracion y de la habilidad
de controlar los pequefios musculos de la boca, lengua, paladar y laringe, de la misma
manera se encuentran alteraciones en las funciones para deglutir y tragar alimentos, pero
se ha encontrado que la terapia orofacial y la de lenguaje pueden llegar a superar estas

dificultades.

Las habilidades adaptativas en las que se pueden encontrar inmersos el lenguaje y
la comunicacion tienen alta incidencia en la calidad de vida de los nifios y adolescentes
con pardlisis cerebral, al igual del empoderamiento y autosuficiencia de rutinas diarias
que les permita una 6ptima independencia; por esto es clave entender que comunicar es
conocer. (Klapun, 1998) “El sentido no es s6lo un problema de comprension sino sobre
todo un problema de expresion. Se llega al pleno conocimiento de un concepto cuando se

plantea la oportunidad y a la vez el compromiso de comunicarlo a otros”.



Dado el desarrollo de estas habilidades es importante sefialar las acciones
anticipadas que ayudaran a que se de de manera satisfactoria, por esto, autores como
(Hesse, 1986) definen la estimulacion temprana entendida como “el tratamiento
sustentado en procesos de aprendizaje, esencialmente de aprendizaje motor estimulando
las diferentes esferas del desarrollo en un mismo proceso de tratamiento ofrecido a nifios
menores de tres anos.” De igual forma (Cruz, Garza, & Melgarejo, 1992) hablan sobre
medidas pedagdgicas y terapéuticas, que permiten el desarrollo de la estimulacion
temprana, tales como, el movimiento y la palabra, asesoramiento a padres de indicaciones
detalladas y transdisciplinariedad entre equipos y departamentos encontrados en el
instituto al que pertenezca el estudiante. Dado que la problematica no se limita a un
trastorno muscular, de postura o0 movimiento (Silja, Jocelyn, Guerrero, & Gonzélez,
2002) afirman que se integra la existencia de trastornos como lo son los problemas
sensoriales, perceptivos, comunicativos y emocionales lo que ocasiona dificultades en su
calidad de vida, entendiendo esta como la capacidad para responder adecuadamente a las

necesidades personales, sociales, escolares y laborales.

Por esta razon es de vital importancia empoderar al estudiante desde una edad
temprana, capacitandose para la autorrealizacion e integracidn en grupos sociales,
conduciéndolos al desarrollo de una vida social e individual y desligandolos de su
discapacidad sin dejar que la reconozca e implementar experiencias sensorio motoras
regulares de los principales patrones de movimiento que permita un efectivo desarrollo

psicomotriz del nifio.



Segun (Gallardo, 2012) quien cita a Paul Watzlawick y sus axiomas de la
comunicacion otra de las acciones en pro del desarrollo de, en especial el primero y la
imposibilidad de no comunicar, se llama mensaje a cualquier unidad comunicacional
singular o bien se habla de comunicacion cuando no existen posibilidades de confusion.
Una serie de mensajes intercambiados entre personas recibe el nombre de interaccion, ya
que constituyen un nivel més elevado en la comunicacion humana. Si se acepta que toda
conducta en una situacion de interaccion tiene un valor de mensaje, es decir, es

comunicacion, se deduce que por mucho que uno lo intente, no puede dejar de comunicar.

Cualquier comunicacién implica un compromiso y define el modo en que el
emisor concibe su relacidn con el receptor; por esta razon, es de vital importancia
entender que la mayoria de nifios y adolescentes con paralisis cerebral, dada su
imposibilidad de comunicarse a través del lenguaje verbal, utilizan sus ojos y
movimientos motores, como arma para comprender y adaptarse a los retos que se
imponen por el ambiente, de igual forma la observacion de lo kinestésico se vuelve la
herramienta mas valiosa para lograr entender de alguna forma la manera de comunicacion

que pueden brindar.

De la mano van las funciones y habilidades que se deben rehabilitar y desarrollar
por medio del aprendizaje, en donde es necesario un apoyo interdisciplinar que genere el
reconocimiento de los recursos de aquellas personas que no pueden controlar muy bien

sus movimientos, 0 no pueden hablar adecuadamente; es erroneo pensar que los nifios con



esta discapacidad tienen deficiencia mental o dificultades de aprendizaje; estudios
demuestran que muchos estudiantes con paralisis cerebral tienen una inteligencia superior
a la normal o una inteligencia promedio. Si un nifio tiene dificultades de aprendizaje
significa que aprenderd lentamente o de manera especial, esta dificultad puede ser leve,
moderada o severa, de la misma forma hay nifios que tienen dificultad para aprender
ciertas tareas, como leer, dibujar o realizar operaciones matematicas, porque una parte de
su cerebro esta afectada, si el problema es desproporcionado con relacion a la inteligencia

general del nifio se le llama dificultad especifica del aprendizaje.

Luego de esta explicacion a cerca de la importancia de la comunicacion, cabe
resaltar, que la comunicacion kinestésica de los nifios con paralisis cerebral se posibilita
gracias a mecanismos tecnoldgicos, o dichos tableros de comunicacion que con el tiempo
se vuelven mas adaptativos para cada una de las situaciones, por esto (Casanova, 2001)
define los tableros de comunicacion o soportes no electrénicos como superficies planas,
divididas en casillas, sobre las que se distribuye con criterio funcional las imagenes o

simbolos que deben ser sefialados por el nifio para elaborar el mensaje a comunicar.

También se denominan asi todos aquellos soportes para el vocabulario o
repertorio de simbolos, imagenes o letras del alfabeto: carteles, pizarras, carpetas,
billeteras, albumes, entre otros. La seleccion del mensaje colocado en estos soportes se
realiza sefialando directamente con el dedo, con una varilla, con un haz de luz dirigido a

distancia, todo esto depende de la situacion del estudiante. La recepcion del mensaje



exige la presencia del interlocutor mientras se esta emitiendo, y el interlocutor debe
memorizar la secuencia en que se van seleccionando los simbolos para reconstruir e

interpretar el mensaje completo. Son consideradas "ayudas técnicas basicas".

Asi mismo los soportes electronicos usados para la comunicacion con otro tipo de
estudiantes, son dispositivos adaptados a la extremidad o segmento corporal que el nifio o
adolescente puede utilizar para realizar la funcion de sefialar o seleccionar los mensajes.
Estos dispositivos pueden ser mecanicos, en donde las palancas (maquinas simples)
juegan un papel importante para accionar con la mano, el pie, varillas sefializadoras a
través de un cabezal o con la boca. Los eléctricos, que ademas de tener un puntero laser, o
un haz de luz (rojo visible) se centra para dirigir la casilla elegida. Y los electrénicos, que
se les llama comunicadores, se activan mediante un sistema de busqueda electronico, se
puede encender y apagar en el tablero aquellas lamparas o luces que existen en los
recuadros del mismo, de igual forma los se pueden grabar las respuestas en los switchs,

para que el alumno luego de la pregunta dirigida le pique y de la respuesta a la misma.

Metodologia

Apartado sistematizacion

La experiencia se realizo desde enero del 2016 a junio del 2016, en el Instituto
Nuevo Amanecer, ubicado en Nuevo Ledn (México); en convenio con la UDEM
(Universidad de Monterrey) donde se realizo el intercambio; los participantes principales

son alumnos del programa habilidades de aprendizaje A y B, dirigidos por la psicologa y



maestra, quien a su vez fue supervisora en el Instituto; ademas de los estudiantes que se
encuentran escolarizados en colegios regulares, los cuales se atienden en horas de

la tarde, por la psicdloga y maestra a cargo, quien de igual forma acompafio el proceso.

La investigacion se realizé de forma experimental cualitativa, entendida por
(Martinez, 2011) como la comprension e interpretacion de la realidad humana y social,
con un interés préctico, es decir, con el propdsito de ubicar y orientar la accion humana y
su realidad subjetiva, pretendiendo llegar a comprender la singularidad de las personas y
las comunidades, dentro de su propio marco de referencia y en su contexto historico-
cultural. Se busca examinar la realidad tal como otros la experimentan, a partir de la
interpretacion de sus propios significados, sentimientos, creencias y valores; lo que
permitira una mayor perspectiva, a cerca de los procesos requeridos para reconocer las
habilidades de aprendizaje y comunicacion necesarias en este caso, para una
independencia y autosuficiencia diaria, que genere una mejor calidad de vida en los nifios

con paralisis cerebral.

Las practicas vivenciadas en el Instituto Nuevo Amanecer, se dirigieron en un
ambito educativo y aunque hay que reconocer que fue un reto, dado que nunca se pensé
en trabajar con dicha poblacion, se adquirieron nuevos conocimientos personales y
profesionales que permitieron crear perspectivas mas complejas, acerca del enfoque

educativo, de los alcances y limitaciones que se pueden llegar a tener al trabajar con los



nifios con parélisis cerebral, todos sus sistemas involucrados y la metodologia abordada

en este pais.

La importancia de realizar la investigacion con esta poblacion, ademas de
identificar, de recoger, de organizar y de procesar la informacién sistematizada, radica en
la poca informacién por parte de la psicologia, evidenciado en la recoleccion de
informacion teorica, no solo en bases de datos o bibliotecas, sino en el mismo Instituto
Nuevo Amanecer; es cierto que se encuentran varios articulos, libros, investigaciones y
tesis de otras disciplinas de la salud, que fueron base tedrica y estan citados en todo el
transcurso del documento, relacionado con temas como el sistema motor y biologico del
nifio con paralisis cerebral, pero no se abordan desde componentes psicologicos; lo que
genera brindar nuevos aportes, ademas de producir nuevos focos de investigacion a
profesionales que estén en contacto directo e indirecto con los nifios y adolescentes con

esta condicion.

Equipos participantes

El equipo principal participe de esta investigacion son los 19 estudiantes inscritos
al grupo de habilidades para el aprendizaje A y B, ademas de contar con los 4 nifios
escolarizados que ingresan en la tarde a refuerzo pedagogico; se genero la investigacion
con esta poblacion ya que se realizaron las practicas profesionales asignadas por la

UDEM en dicho Instituto; el siguiente grupo participante en dicha investigacion se



encabeza por los padres de familia o tutores quienes dieron el consentimiento y realizaron
las encuestas, segun las experiencias vividas a traves de cada uno de los programas
brindados por el Instituto; cabe resaltar que es importante la ayuda de todos los
profesionales a cargo de los estudiantes para dar mejores resultados, por ende también

fueron parte indirecta de la investigacion en cuestion.

Instrumentos y estrategias

Como instrumento se utilizo el diario de campo con los estudiantes, que permitio
la descripcion detallada de cada una de las sesiones a nivel general, al inicio me
explicaron las metas de cada uno de los alumnos escritos al programa, esto con el fin de
visualizar y describir a detalle los aportes significativos y el desarrollo que tras mi
observacion participante percibiera, se inicia la bitacora con la bienvenida, las rutinas
correspondientes, el tema a tratar, su respectiva actividad, los imprevistos 0 mejoras que
surgieron en pro del desarrollo de cada una de las metas establecidas al inicio del ciclo,
para cada uno de los alumnos de estos programas; ademas se reconocié las necesidades

béasicas por parte de los estudiantes, la plantilla utilizada para realizar esta descripcion a



detalle o diario de campo es la siguiente:

DIVISION DE CIENCIAS DE LA SALUD - DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
PROGRAMA DE ESTANCIA PROFESIONAL EN PSICOLOGIA
UDEM Reporte Semanal de Actividades Primavera 2016

Nombre del Alumno: Magda Melisa Velasco Loaiza ~ Matricula: 555767 Institucion: Instiftuto Nuevo Amanecer (INA) Fecha: 22 de
enero del 2016

Horas de trabajo en el centro de
prictica:
Horas acumuladas a la fecha: 12:40 horas.

Semana:1 semana (21 de enero del 5:40 -1:30=7:10 horas

2016-28 de enero del 2016)

Los viemes son dias de tambores en el instituto, se reiinen todos los salones y estimulan a los estudiantes a través de la
presencia de tambores y actividades ladicas, refuerzan habilidades motoras v socioemocionales, se regresan al salon, se
les da la comida y salen; en el segundo turno se hace la rutina para estimular sus habilidades adaptativas v
comunicacionales v al final se realiza una actividad hidica que permite dar cuenta de los conocimientos que se han ido
generando y reforzando en l1as clases anteriores por medio del programa de ensefianza Eduspark. por lo general es
significativo realizar discriminacién y comparacion de objetos representativos a través de figuras reales de fiutas para
pasar a lo abstracto por medio de imagenes de estas mismas frutas.

Es importante resaltar que no se debe adivinar, que la observacion kinestésica de las respuestas brindadas por los
estudiantes son claves para el proceso de desarrollo presentados por los mismos, las preguntas dinigidas hacia ellos
deben darse de manera cerrada, dado que otra de las metas de muchos de los alumnos es a través de su vista o de su
tacto ¥ sus tableros o manillas de comunicacion distinguir entre el si y el no, permitiéndoles tener una mejor calidad de
vida y una individualidad prospera.

En la tarde estuve con la Maestra Andrea la cual estaré apoyando de 3:00pm a 4:30pm o 5:00pm en el seguimiento de
tres casos de nifios que estan integrados en colegios regulares, sus metas fueron acordadas con la institucion educativa a
1a que pertenecen y con sus padres, logrando asi, por parte del instituto un reforzamiento en temas académicos
concretos.

Actividades
individuales™

Nombre y firma del practicante MNombre y firma del supervisor

El acercamiento a los padres o tutores de los estudiantes permitio la creacion del
siguiente instrumento; al ir reconociendo las necesidades evidenciadas a través del diario
de campo se realiz6 una encuesta, que tuvo como objetivo identificar y fortalecer la
concepcion a cerca de la importancia de la estimulacion temprana en los nifios con
parélisis cerebral, permitiendo crear nuevos significados a través de la puesta de
opiniones, desde la experiencia de cada tutor a cargo del proceso de desarrollo de cada
estudiante; de igual forma, se busca contrastar la informacion recogida con la observacion
participante que se ha venido realizando a traves del tiempo en contacto directo con los
alumnos de los grupos de habilidades y aprendizajes A-B, al igual que aquellos alumnos

que se encuentran integrados a colegios regulares.



La eleccion de los padres que diligenciaron esta encuesta, se realizé dependiendo
del proceso que han vivenciado sus hijos o alumnos a cargo, se escogieron 3 padres de los
estudiantes que participaron en el programa de intervencién temprana, dictado por el
Instituto, el cual tiene como objetivo empoderar al cuidador y al alumno de sus

habilidades basicas, para asi optimizar la individualidad en actividades cotidianas.

Este programa es de alto impacto, dado que tiene como fin, ofrecer una atencion
integral a nifios recién nacidos hasta los 5 afios que presenten retraso en el desarrollo
psicomotriz, que tengan diagnostico de Paralisis Cerebral o Trastorno neuromotor no
progresivo, mediante los servicios de diferentes especialistas, usando principalmente la
técnica Bobath de Neurodesarrollo, entendida para Weitzman (2005) como una terapia
especializada, orientada a tratar los trastornos del movimiento y la postura derivados de

lesiones neurologicas centrales.

De igual manera se escogieron 3 padres de los cuales no participaron en este
programay en el horario de la tarde se escogieron 2 padres de familia, uno que haya
participado en dicho programa y otro que no. Luego de la aprobacién por parte de ellos se
realiz6 un consentimiento informado especificando el objetivo del instrumento y se puso
en marcha con la aplicacion, el formato que se utilizo para realizar la encuesta escrita es

el siguiente, se podra evidenciar a detalle en los anexos:



UNIVERSIDAD DE MONTERREY (UDEM)
UNIVERSIDAD SANTO TOMAS (COLOMBIA).
FACULTAD DE PSICOLOGIA.

Encuesta escrita

Objetivo: Esta encuesta escrita se realiza con el fin de identificar y fortalecer la concepcion
a cerca de la importancia de la estimulacion temprana en los nifios con paralisis cerebral,
permitiendo crear nuevos significados a través de la puesta de opiniones, desde la experiencia de
cada tutor a cargo del proceso de desarrollo de cada estudiante; de igual forma se busca contrastar
la informacidn recogida con la observacion participante que se ha venido realizando a través del
tiempo en contacto directo con los alumnos de los grupos de habilidades y aprendizajes A-B, al
igual que aquellos alumnos que se encuentran integrados a colegios regulares.

Edad del estudiante: 8 afios

1. Su hijo o estudiante a cargo estuvo inscrito en el programa de intervencion temprana:
SI NO X

2. Para usted como tutor que caracteristicas o significado tiene el programa de intervencion
temprana:

Para mi significa una estimulacion a tiempo para proximamente empezar a poner
atencion a las palabras de nosotros, a poner atencion a las cosas como escuchar, ver y les
ayuda a una mejor calidad de vida.

3. ¢Qué importancia cree usted que tiene que los nifios con paralisis cerebral asistan en los
primeros afios al programa de intervencién temprana antes de cursar cualquier otro
programa?

Mucha importancia, que si no tuviera esta etapa seria mas dificil para nosotros atenderlos
a una edad mas grande.

4. ¢Usted cree que su hijo o estudiante a cargo ha adquirido habilidades basicas en el
programa de habilidades para el aprendizaje que le permita una adaptacion y

comunicacion diaria?

Si, porque antes no ponia atencion o se la pasaba llorando y ahora es muy diferente, ya
sabemos cudndo no le gusta algo, cuando se siente mal, cuando tiene hambre, etc...

5. Si respondié que si, ¢cuéles habilidades ha adquirido su hijo o estudiante a cargo?



Escoge su ropa, sus zapatos con la mirada, nos dice si 0 ya no quiero ver la tele, si no se
quiere acostar, también nos dice cuando se quiere bafiar, todo esto con la mirada, sonrisa
0 gestos.

La encuesta escrita permitié confirmar las hipotesis que se crearon durante la
sistematizacion de experiencia, estas relacionadas al desarrollo de las habilidades basicas
de los estudiantes, es decir, los alumnos que asistieron al programa de estimulacion
temprana brindado en la primera infancia al nifio y al cuidador, permite que el desarrollo
se genere de una manera satisfactoria, logrando no solo que pueda escolarizarse, si no que
se adapte a menor edad a la cotidianidad de un nifio o adolescente regular.

Fases de la sistematizacion

Fase preparatoria

La primera fase de la sistematizacion, consistio en justificar el proceso realizado
con los estudiantes matriculados al grupo de habilidades A y B, ademas de los alumnos
gue se encuentran en colegios regulares, que recurren el instituto en horas de la tarde, con
profesionales encargados, padres de familia y demas personas gque estan en contacto
directo con esta poblacion. dado que fue una oportunidad para reconstruir la practica
educativa realizada en el periodo de 4 meses mediante la observacion participante y el
contacto directo con la poblacién, de igual forma se mantuvo un proceso de aprendizaje
constante, en donde se construyo significados, se mejord la comprension de lo

recolectado y se encontraron las formas de darlo a conocer a otros, para asi construir



procesos de transferencia, adaptacion y construccion de conocimientos, partiendo de los

aprendizajes obtenidos.

De igual forma se adquiere conocimiento mediante diferentes fuentes de
sistematizacion primaria, construida en la observacion directa a través de registros
anecdoticos, la participacion tedrica y empirica de las maestras, las psicélogas, los
fisioterapeutas y demas profesionales que componen el equipo interdisciplinar de

evaluacion del proceso de cada uno de los estudiantes.

Por otro lado, las fuentes secundarias se generan por la busqueda de documentos
institucionales, como lo fueron cada uno de los reportes, en donde se evidenciaron, las
metas propuestas para cada alumno, el seguimiento de las mismas y los avances que
reportaron a medida del ciclo; de la misma manera se encontraron tesis, relacionadas con
diferentes temas del instituto, como la influencia del cuidador principal, de nutricion y

motores.

Fase de trabajo de campo

Esta fase se basé en la lectura del contexto y sus necesidades, a través de la
observacién participante, desarrollada durante cuatro meses, desde febrero a mayo del

2016, de lunes a viernes en horario de 7:00am a 5:00pm; inicié siendo asistente de la



maestra a cargo del grupo de habilidades para el aprendizaje A y B, luego de un tiempo
en el que desarrollé cierta afinidad y habilidad en el trato con los estudiantes y con los
directivos del Instituto empecé hacerme cargo de algunas clases, permitiendo conocer el

progreso que tiene cada alumno en el ambito educativo y familiar.

Se evidenciaron varias necesidades, entre ellas el cumplimiento de las metas que
se estipulan al inicio de cada ciclo, se encontrd que unos estudiantes cumplian con estos
requerimientos, a diferencia de otros que les costaba un poco mas y es por esto que se
empez6 un seguimiento desde el ingreso del alumno al Instituto, evaluacion del entorno
familiar y diagndsticos estipulados, dando cuenta de la necesidad de estimulacion a una
edad temprana, también cabe resaltar que en muchas ocasiones hubo situaciones del
ambiente que impedian la ejecucidn de dichos objetivos, como la inasistencia al instituto,

circunstancias climaticas, econdémicas y familiares.

Fase analitica

Para analizar e interpretar la informacién encontrada en las encuestas realizadas a
los padres de familia, al igual que las bitacoras elaboradas con la observacion directa, se
utilizo el software Atlas.Ti para codificar y analizar los datos recogidos, dado que es una

herramienta de apoyo para el analisis de informacion cualitativa.



Se realizaron 5 preguntas orientadas a la identificacion y fortalecimiento de la
concepcion a cerca de la importancia de la estimulacion temprana en los nifios con
parélisis cerebral, para permitir crear nuevos significados a través de la puesta de
opiniones, desde la experiencia de cada tutor a cargo del proceso de desarrollo de cada
estudiante; la socializacidn espontanea que se crea seguido de la solucion de la encuesta,

permite crear y compartir en los participantes dichos significados.

De igual forma se busca contrastar la informacion recogida con la observacion
participante, en donde fue de gran ayuda los aportes de diferentes profesionales que
conforman los departamentos de terapia y rehabilitacion, terapia ocupacional,
comunicacion humana y del lenguaje quienes llevan el proceso de cada uno de los
estudiantes, desde una perspectiva transdisciplinar, esto se ha evidenciado a través del
tiempo en contacto directo con los alumnos de los grupos de habilidades y aprendizajes

A-B, al igual que aquellos alumnos que se encuentran integrados a colegios regulares.

Consideraciones éticas

Como consideracion ética de este trabajo investigativo, ademas de realizar
consentimientos informando el objetivo de la entrevista y de la investigacion, dirigido a
los tutores o acudientes de los estudiantes con los que se realiz0 la sistematizacion; se
consensu6 con la Universidad de Monterrey, realizar un pre informe el cual lleva por

nombre (Intervencion psicoeducativa desde la estimulacion para el reconocimiento de las



habilidades adaptativas en nifios con paralisis cerebral); este documento se dejo
presentado y sustentado, no solo en la universidad de Monterrey, sino también en el
Instituto Nuevo Amanecer; este primer paso permitio desarrollar un boceto del
planteamiento de la sistematizacion; cabe resaltar que este proceso fue avalado y

supervisado por la docente a cargo de las précticas educativas en la UDEM.

Es necesario esclarecer que por falta de tiempo para crear un consentimiento
informado por medio de switches electronicos, se delegd la responsabilidad a los tutores
0 acudientes de los estudiantes, para que fueran los encargados de dar la autorizacion de
toda la recoleccion de informacién que estaban proporcionando, para tomar las
precauciones necesarias se sustenta desde el Art.32, capitulo I11 del cédigo ético
mexicano, quien da las siguientes caracteristicas sobre la investigacion y lo que se debe

realizar cuando se trabaja con humanos:

a) Expresar con absoluta libertad su voluntad de aceptar o rechazar su condicion
de sujeto de experimentacion. La proteccion de esta libertad exige una vigilancia especial

cuando el investigador esta en una posicion de autoridad sobre el participante.

b) Estar suficientemente informados sobre la naturaleza, alcance, fines y
consecuencias posibles de la experimentacion, de sus molestias y riesgos, de los
beneficios que puedan esperarse excepto en aquellos casos en que la informacién pudiera

alterar los resultados de la misma.



¢) Recibir, tan pronto como sea posible, la explicacién y la justificacion de los
procedimientos empleados cuando, debido a los requerimientos metodologicos de un

estudio, haya sido necesario recurrir al encubrimiento y al engafio.

d) Tener plena libertad para retirar su consentimiento y suspender su participacion

en cualquier momento, sin que esto les acarree perjuicio alguno.

De igual forma el Art.33, capitulo 111 del cédigo ético mexicano, hace alusion al
fin del consentimiento informado en situacion de incapacidad legal, fisica 0 mental del
sujeto de investigacion; también dada las implicaciones se redacta el derecho de

confidencialidad y se da el anonimato en el instrumento escogido para la investigacion.

Por Gltimo cabe resaltar el Art.34, capitulo I11 del cédigo ético mexicano, dado
que si al producirse consecuencias mediatas o inmediatas indeseables para el sujeto, el
investigador tiene la responsabilidad de detectarlas, eliminarlas o corregirlas. El
investigador protegera a los sujetos de toda incomodidad, dafio o peligro fisico y mental,
y les informara verazmente en caso de existir estos riesgos para obtener su

consentimiento.

Resultados



Después de cualificar las biticoras realizadas para el diario de campo, en relacion
a las encuestas resueltas por los padres o acudientes de los estudiantes; quienes se
escogieron dependiendo del proceso que han vivenciado sus hijos o alumnos a cargo, tres
padres de los estudiantes que participaron en el programa de intervencién temprana,
dictado por el Instituto, el cual tiene como objetivo empoderar al cuidador y al alumno de

sus habilidades bésicas, para asi optimizar la individualidad en actividades cotidianas.

Se evidencid que el programa de estimulacion temprana crea un alto impacto en
la poblacion con pardlisis cerebral, ya que ofrece una atencién integral a nifios recién
nacidos hasta los cinco afos que presenten retraso en el desarrollo psicomotriz, tengan
diagnostico de Paralisis Cerebral o Trastorno neuromotor no progresivo, mediante los
servicios de diferentes especialistas, usando principalmente la técnica Bobath de
Neurodesarrollo, entendida para Weitzman (2005) como una terapia especializada,
orientada a tratar los trastornos del movimiento y la postura derivados de lesiones
neuroldgicas centrales. De igual manera se escogieron tres padres de los cuales no
participaron en este programa y en el horario de la tarde se seleccionaron dos padres de

familia, uno que participo en dicho programa y otro que no.

De la misma forma se gener6 una socializacion espontanea luego de la
culminacion de la encuesta; permitiendo asi que emergieran seis categorias evidenciadas

en el transcurso de la sistematizacion, a saber:



1. Asistencia al instituto, ya que es de vital importancia poder medir
el proceso mediante el ciclo escolar.

2. Importancia del programa, esta categoria la cran los padres y
acudientes de los estudiantes ya que son quienes evidencian los cambios y el
nivel de desarrollo que ha adquirido cada alumno en relacion al programa.

3. Proceso de estimulacion, refiere a todos los eventos surgidos
mediante el ciclo escolar, sean externos o internos, los cuales determinan si se
genera o0 no cumplimiento de la meta establecida.

4. Intervencion temprana, programa de alto impacto, dado que tiene
como fin, ofrecer una atencion integral a nifios recién nacidos hasta los 5 afios
que presenten retraso en el desarrollo psicomotriz, que tengan diagndstico de
Paralisis Cerebral o Trastorno neuromotor no progresivo, mediante los
servicios de diferentes especialistas, usando principalmente la técnica Bobath
de Neurodesarrollo, entendida para Weitzman (2005) como una terapia
especializada, orientada a tratar los trastornos del movimiento y la postura
derivados de lesiones neurolégicas centrales.

5. Interdisciplinariedad, entendido como el trabajo en conjunto de
diferentes profesionales y disciplinas que permiten generar nuevas teorias para
asi optimizar el desarrollo de cada uno de los estudiantes.

6. Habilidades bésicas, son aquellas herramientas que mediante la
estimulacion y la constancia adquieren los estudiantes mediante el
cumplimiento de cada meta creada por los profesionales a cargo de su

desarrollo.



Dado esto se realiz6 un proceso de cualificacion a traves del software ATLAS.Tly

surgieron 4 gréaficas de las cuales se suscitan los siguientes resultados.

Grafica 1.

Relacion categoria asistencia e importancia del programa.
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En la primera grafica mental se evidencia la relacion entre la asistencia al
programa Intervencion temprana y la importancia que ha generado este programa en los
estudiantes que participaron o no y que se encuentran en el grupo de Habilidades para el

aprendizaje Ay B.



Grafica 2.

Reconocimiento de habilidades e importancia de la estimulacion.
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La gréfica 2 refleja que mediante un proceso de estimulacion e
interdisciplinariedad se pueden forjar nuevas habilidades y optimizar el desarrollo de

cada uno de los estudiantes.

Grafica 3.

Importancia de brindar conocimiento obtenido.
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La tercera grafica demuestra que el conocimiento de otras disciplinas puede ser
necesario para crear nuevos aportes frente al desarrollo de los estudiantes con paralisis
cerebral, de igual forma es de vital importancia que diferentes profesionales potencialicen
y fomenten el agrado por asistir a programas de estimulacion temprana, para incrementar
en los nifios desde una edad temprana nuevas habilidades que les permita un mayor grado

de autonomia e individualidad en sus vidas cotidianas.

En la siguiente tabla se evidencian cada una de las respuestas emitidas por los
tutores a cargo de los estudiantes seleccionados, adicional se puede verificar que las

respuestas confirman las hipétesis creadas a lo largo de la investigacion.



Estas hipotesis se relacionan con la alta importancia de la estimulacién temprana
en cada uno de los aspectos basicos para el desarrollo 6ptimo de cada estudiante con
paralisis cerebral PC, los aspectos que se deben estimular para que el estudiante adquiera
una individualidad que le permita integrarse a la vida regular, como lo mencionan los

acudientes son el &ambito emocional, cognitivo y fisico.
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Discusion de resultados

Si bien es cierto que Silja, Jocelyn, Guerrero & Gonzéalez (2002) afirman que
la calidad de vida de un nifio con pardlisis cerebral tiende a verse afectada,
entendiendo la calidad como la capacidad para responder adecuadamente a las
necesidades personales, sociales, escolares y laborales; a través de la investigacion
se evidenci6 que es de vital importancia empoderar al estudiante desde una edad
temprana, por esto la influencia del primer programa de estimulacién temprana es
alta y necesaria, ya que capacitando al estudiante en compafiia de su cuidador
principal va a obtener la autorrealizacion e integracion en grupos sociales, permitira
que sean ajenos a su diagnostico y adquiriran una independencia para cumplir las
tareas cotidianas sin inconveniente; las herramientas que se les brinda a los
estudiantes los conduce al desarrollo de una vida social e individual y los desliga en
su discapacidad sin dejar que la conozcan e implementen experiencias sensorio -
motoras regulares de los principales patrones de movimiento que permitan un

efectivo desarrollo psicomotriz del alumno.

Adicional se contrarresta el punto de vista de Martinez, Robles, Ramos,
Santiesteban, Garcia, Morales, Garcia, (2008), ya que proponen la parélisis cerebral
como un desorden motor que afecta el movimiento corporal y la postura de quien la

presenta. En este sentido los pacientes que presentan esta condicidn requieren la



atencion y el cuidado de una persona encargada de realizar ciertas actividades de la

vida diaria que ellos no podrén llevar a cabo.

A través de la investigacion se evidencio que la asistencia al Instituto, hace
parte de la importancia que genera el programa de intervencion temprana, se
visualiza que todos los tutores o acudientes a cargo de los estudiantes, acreditan el
programa como facilitador y creador de una mayor habilitacion de recursos; de igual
forma suscita un trato personalizado y esto origina un proceso de desarrollo
satisfactorio para cada uno de los estudiantes, en relacién a sus diagndésticos
comorbidos; adquiriendo asi individualidad en cada uno de los alumnos lo cual
permite que la carga de los tutores disminuya. Se debe tener presente que aunque la
asistencia al programa es de vital importancia, también hay factores externos como
el clima, los problemas familiares, problemas econémicos, que influyen en la

presencia de los estudiantes en el Instituto.

En la participacion directa con los estudiantes del Instituto Nuevo Amanecer,
se evidencio que las necesidades fisicas, motoras, cognitivas y emocionales se
reconocieron segun el grado de habilidad de cada estudiante, es decir, segun el
cumplimiento de las metas propuestas por los profesionales a cargo de cada
programa. Cabe resaltar que los tutores o acudientes a cargo de los estudiantes que
no asistieron al programa de intervencion, admiten que a los alumnos se les

dificultan adquirir nuevas habilidades o recursos en edades mas avanzadas.



El ideal al obtener conocimiento, es poder brindarlo aquellos que no han sido
afortunados de adquirirlo, entendido esto se evidencia que es necesario que los
profesionales usen sus dotes de conocimiento con el fin de generar la motivacion e
importancia de procesos de intervencidn temprana, para realizar estimulacion en los

estudiantes y que la asistencia aumente de manera significativa.

Es por esta razon que el papel del investigador se remonta segun (Cifuentes
Gil, 2011), como integrante del equipo que conoce, explica su intencién
transformadora e interactGa de manera activa con los participantes. De igual manera,
es importante sefialar que el enfoque critico implica construir individual y
colectivamente, de forma progresiva, propuestas para crear procesos de reflexion,
problematizacion, empoderamiento de la palabra, la escritura y la transformacion.
La profesionalidad se construye desde el conocimiento riguroso y sistematico de la
accion y el contexto, quien investiga promueve procesos de reflexion de las

précticas, incentiva la indignacion y reflexion.

El reconocimiento de las habilidades basicas en los estudiantes con paralisis
cerebral, son causa de una estimulacion apropiada y realizada a tiempo, por eso hace
parte de la gestion de todos los profesionales que contribuyen en el proceso de
desarrollo de los alumnos; convirtiendo asi la intervencion temprana, como la

necesidad de los profesionales que estan a cargo de los estudiantes con paralisis



cerebral, para optimizar el desarrollo de los mismos; es por esto que la importancia
de este programa debe ser trasmitida por la interdisciplinariedad, hacia todas las

personas que conviven con los nifios en esta condicion.

Para que a través del reconocimiento de las habilidades bésicas y de los
diagndsticos comorbidos adquiridos, evidenciados por los tutores o acudientes a
cargo, se llenen de motivos para que los estudiantes asistan a procesos de
estimulacion que les permitird, la habilitacién y apropiacion de nuevos recursos,

inculcando en ellos la individualidad.

Conclusiones

El papel de la sociedad y de la interdisciplinariedad es proporcionar
herramientas culturales como lo pueden ser las practicas sociales y los sistemas
simbdlicos, esto con el fin de extender y transformar las capacidades de los nifios
con paralisis cerebral, dado que las acciones que se realizan configuran cambios en
sus propias estructuras funcionales a través de la construccion de habitos, esquemas

y estructuras de conocimiento.



Optimizar la individualidad no solo es beneficio de los nifios en esta
condicion, es de vital importancia para sus cuidadores, entendiendo que las
dificultades de aprendizaje de muchos nifios pueden ser vistas como consecuencia
de alguna situacion social de desarrollo disfuncional, es por esto que los nifios con
paralipsis cerebral deben ser agentes activos de su desarrollo, participando en la

interaccion y apropiacion de los recursos ofrecidos en su ambiente sociocultural.

El programa de intervencion temprana se debe implementar no solo en
Institutos especializados en tratamientos a nifios con paralisis cerebral, es necesario
que colegios o guarderias regulares implementen esta metodologia con el fin de
generar habilitacion en los nifios mas pequefios, para que asi no les genere tanta
dificultad en hacerse cargo de sus recursos y ponerlos en préctica en pro de su

individualidad.

Aportes, limitaciones y sugerencias

Una de las limitaciones evidentes de esta sistematizacion se reflejé en el
tiempo, dado que para realizar consentimientos informados por medio de switches
electronicos, ademas de generar alguna bateria o instrumento para ejecutar con los
estudiantes con paralisis cerebral, toma varios meses y solo se estuvo en contacto

directo con ellos durante 4 meses.



Una recomendacion que genera esta investigacion, radica en realizar
alternativas o nuevas investigaciones en donde se enfatice la prevencion y
promocion de programas como el de intervencion temprana creada en el Instituto
Nuevo Amanecer, originando informacién para los cuidadores, quienes son parte

importante del proceso de desarrollo de los estudiantes con paralisis cerebral.

A modo de sugerencia se puede trabajar en Colombia la interdisciplinariedad
para resignificar conceptos en el proceso de ensefianza, permitiendo fomentar en los
colegios regulares la inclusion e integracion de nifios con anomalias cerebrales,
entendiendo que su desarrollo cognitivo es mas lento al que debe presentar su edad
cronoldgica, sin embargo es de mayor prioridad la habilitacién de recursos basicos
que le permitan tener una vida regular, encontrando la individualidad, desarrollada

en situaciones cotidianas sin ayuda de sus cuidadores.

El acceso a los servicios de salud en ocasiones pasa desapercibida la
importancia de integrar a los miembros de la familia. Sin embargo, es posible
mejorar el impacto positivo de la atencion en salud de un individuo incluyendo a

otros miembros de la familia en el plan de atencion.
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