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INTRODUCCION

Es de suma importancia desarrollar profesionales con capacidades
transformadoras con el objeto de fortalecer los procesos de desarrollo
humano y en su medida dar una respuesta estratégica a la problematica
guatemalteca.

La discapacidad tanto en Centro América como en Guatemala es un tema
complejo, de enorme repercusion social y econdmica, pero del que se
carece de datos veridicos. Los estudios estadisticos son escasos, estan
desactualizados y son poco precisos, por ello, el trabajo en politicas o
programas relacionados con la discapacidad se basa en datos estimados
y, en ocasiones, bastante alejados de la realidad de los paises; cada pais
cuenta con una serie de normas Yy leyes propias que, directa o
indirectamente, tratan el tema de paralisis cerebral como discapacidad.

La legislacion sobre la discapacidad ha ido evolucionando gracias a la
preocupacion de las propias personas con discapacidad y de las
instituciones que les prestan servicios y atencion. Estas comprenden a las
organizaciones de personas con discapacidad o que les prestan apoyo y
abogan por la sancién de legislacion especifica a nivel nacional; los
consejos nacionales que tienen como funcidén garantizar la aplicacion de
esas leyes y la creacion de programas Yy actividades nacionales
relacionadas con el tema, y, por ultimo, las instituciones que establecen
las politicas generales a nivel nacional.

Cabe mencionar que la terminologia empleada por la poblacion en general
y en la legislaciéon va desde términos como impedidos, disminuidos y
minusvalidos, hasta la incorporacion y aceptacion del término
discapacidad, que es mas respetuoso y especifico. También se puede
observar la evolucion del papel del Estado, desde las posiciones
asistencialistas y proteccionistas, hasta dar paso a la participacion activa,
la autogestion y la participacion comunitaria, aunque es un proceso que
de manera lenta continta transformandose.

Esta investigacion pretende documentar mas acerca de la temética de
pardlisis cerebral como discapacidad en nifios y nifias con el fin de brindar
un aporte significativo en donde se establezcan alianzas multidisciplinarias



gue generen propuestas de alto impacto en relacion al grupo poblacional
afectado.
Para el presente estudio se plantearon los objetivos siguientes:

Objetivo general: a) profundizar en el conocimiento de la problematica de
nifios con paralisis cerebral para propiciar estrategias de sensibilizacion y
fortalecimiento de procesos de desarrollo dirigido a las familias del Centro
de Educacion Especial Alida Espafia de Arana, y los objetivos especificos
a) establecer las causas y efectos de la problematica dentro de las familias
integradas por algun miembro con paralisis cerebral, b) conocer cuél es el
apoyo legal e institucional que el Estado ofrece a este grupo poblacional,
c) establecer el actuar profesional del Trabajo Social como parte de un
equipo multidisciplinario en funcion y beneficio del grupo poblacional
atendido.

Para el desarrollo de la investigacion se hizo uso del método Inductivo-
deductivo, en funcion de lograr informacion por medio de la recopilacion,
analisis e interpretacion de datos a manera de abarcar operativamente de
lo particular a lo general.

Dentro de las técnicas para realizar la investigacion bibliografica y
documental estan las fichas de sintesis y bibliograficas; mientras que para
la realizacion del trabajo de campo se hizo uso de las técnicas de
observacién, entrevista semi-estructurada.

El informe contiene seis capitulos, los cuales se describen a continuacion.
CAPITULO 1, PARALISIS CEREBRAL EN NINOS Y NINAS

En este capitulo, se describe aspectos relacionados con causas y efectos
de la paralisis cerebral en nifios y nifias, asi como las repercusiones de la
enfermedad en el entorno de la discapacidad.

CAPITULO 2, REPERCUSIONES PSICOSOCIALES DE LAS
FAMILIAS CON LA PROBLEMATICA DE NINOS Y NINAS CON
PARALISIS CEREBRAL

En este apartado, se presentan aspectos relacionados con la situacion
psicosocial que genera la problematica de nifios y nifias con paralisis



cerebral y los cambios generados en la familia ante la situacién de la
enfermedad.

CAPITULO 3, CONTEXTO INSTITUCIONAL, CENTRO DE
EDUCACION ESPECIAL ALIDA ESPANA DE ARANA

En este capitulo se hace una descripcion de las caracteristicas de la
institucion, los objetivos y programas gue desarrollan, asi también se hace
referencia a la institucion de FUNDABIEN como la entidad cooperante en
la problemaética.

CA~PI'TULO 4, TRABAJO SOCIAL Y LA PARALISIS CEREBRAL DE
NINOS Y NINAS

En este capitulo, se presenta aspectos conceptuales y categorias sobre
Trabajo Social y como se debe desarrollar el quehacer profesional en la
atencion socio-familiar de la probleméatica de paralisis de cerebral de nifios
y nifnas.

CAPITULO 5, DISCUSION Y ANALISIS DE RESULTADOS

En este apartado, se presentan los resultados de la investigacion realizada
con padres de familia que tienen un nifio o0 nifia que padece paralisis
cerebral, asimismo se describen situaciones psicosociales y familiares que
se han generado con dicha problematica.

CAPITULO 6, PROPUESTA DE [NTERVENCION PROFESIONAL
PROGRAMA DE ORGANIZACION PARA LA PRODUCTIVIDAD Y
ATENCION SOCIO-FAMILIAR

En este capitulo se presenta una propuesta que consiste en un programa
gue contiene 4 proyectos relacionados con la organizaciéon de un grupo,
el desarrollo de actividades productivas, la atencién socio-familiar y la
gestion de recursos, esto con el propdsito de darle seguimiento y atencion
desde la institucion a la cobertura de la problematica de paralisis cerebral
y sus repercusiones en la familia.

Por ultimo se presentan las conclusiones y recomendaciones, las cuales
responden a los objetivos de la investigacion, asi como los referentes
tedricos que ha sustentado el presente estudio.



Con esta investigacion, se pretende profundizar en la problematica de la
pardlisis cerebral en nifios y nifias, con el propdsito de incidir de mejor
manera como profesionales de Trabajo Social y asi replantear las
acciones para una mejor atencion individual y familiar ante dicha
problematica, asimismo se constituye en un documento para
profesionales y estudiantes de consulta para el fortalecimiento del
guehacer profesional.



CAPITULO 1

PARALISIS CEREBRAL EN NINOS Y NINAS

En este capitulo, se presenta aspectos tedricos sobre la enfermedad de
pardlisis cerebral infantil, causas y efectos, asi como las leyes que
protegen a las personas con discapacidad, esto se constituye en la
fundamentacion del estudio.

1.1 Consideraciones teodricas

A continuacion se presentan conceptos y categorias que fundamentan la
discusion de la probleméatica de paralisis cerebral.

1.1.1 ;Qué es paralisis cerebral?

Paralisis cerebral es la expresion mas comun para describir a nifios con
problemas posturales y de movimiento que normalmente se hacen
evidentes en la primera infancia. No es una expresion diagnostica, sino
gue describe una secuela resultante de una encefalopatia no progresiva
en un cerebro inmaduro, cuya causa puede ser pre, peri o posnatal.

La paralisis cerebral a menudo se puede asociar con retraso mental o
dificultades del aprendizaje, alteraciones del lenguaje, trastornos de la
audicion, epilepsia o alteraciones visuales. (Merlo y Mata 2002 p.151)

Paralisis cerebral se hace mas evidente en la primera infancia debido a un
defecto o lesion del cerebro inmaduro. Se caracteriza por alteraciones de
los sistemas neuromusculares, musculos esqueléticos y sensoriales. Se
asocia con el retraso mental o dificultades del aprendizaje, alteraciones
del lenguaje, trastornos de la audicion, vision, epilepsia. (Morales 2006

p.4)

También se dice que pardlisis cerebral es el conjunto de sindromes o
estados patoldgicos, secundarios a una sesion cerebral antigua motivada
por factores de riesgo de variada localizacién cerebral, sin tendencia
evolutiva, que se traduce a trastornos de la motricidad y su funcion,
pudiendo afiadir ademas trastornos en otras esferas como la inteligencia
en el lenguaje, la conducta o eficiencias sensoriales, difusiones
bioeléctricas cerebrales (Garcia 2003-33)
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Segun la International Society Of Cerebral Palsy, la paralisis cerebral es
un desorden permanente y no inmutable de la postura y el movimiento
debido a una lesion cerebral antes que su desarrollo y crecimiento sean
completos (Garcia 2003-41)

1.1.2 Ladiscapacidad

Se define como cualquier “restriccion que limita o impide el ejercicio de
una actividad, resultante de una deficiencia, dentro de la modalidad que
se considere normal para un ser humano. La discapacidad en un individuo
trae como consecuencia para la familia, mayor dependencia de otra
persona y reduccion de ingreso econdmico, principalmente los que
padecen de paralisis cerebral (Garcia 2003-41)

a) Lesion cerebral

Cuando el cerebro sufre un dafo fisico se considera irreversible, ya que
las neuronas no tienen la capacidad de reconstruccion. El ser humano ya
nace con un numero de neuronas las cuales se desarrollan en los primeros
afios de vida. Hasta el momento no existe ningln proceso cientifico que
produzca neuronas en el cerebro humano, solamente estudios indican que
es posible desarrollar las mismas a través de estimulos fisicos y
psicolbgicos con los que se promueve una mayor actividad mental, en los
nifios comunmente se le llama “Estimulacion temprana” ya que a base del
juego y actividades educativas se logra desarrollar capacidades de
atencion, concentracion, discernimiento entre otras, que ayudan al
lenguaje y otras funciones que caracterizan al ser humano. Las lesiones
cerebrales pueden deberse a tumores cerebrales, alcoholismo u otras
drogas, alzheimer, meningitis, encefalitis, SIDA, ciertas alergias, etc.
porque todo ello altera el normal funcionamiento del cerebro (Health, 2010

p. 8)
1.1.2.1 Clasificacion de paralisis cerebral

La clasificacion académica que define la sintomatologia clinica de la
pardlisis cerebral (PC) es: PC espastica, PC atetdsica, PC ataxica, PC
hipotonica. Existe otra clasificacion de la PC en funcion de la extension de
la lesion (Bobath,1976: Ratlife,1998) esta clasificacion define mejor las
posibilidades y pronostico del nifio: Hemiplejia, diplejia, tetraplejia,
triplejia, monoplejia (Merlo y Mata 2002 p.153)
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1.1.3 Descripcion de la parélisis cerebral

La PC es la causa mas frecuente de discapacidad fisica entre la poblacion
infantil desde que, en 1955 se descubriera la vacuna contra la poliomielitis.
La diversidad de criterios diagndsticos explica la falta de acuerdo a la hora
de estimar su incidencia, estimacién que varia entre 1,8 y 4,6 por cada
1.000 nacimientos, segun las fuentes consultadas (Rosen y Dickinson,
1992). En Espafa, nacen dos nifios con PC por cada 1.000 nacidos vivos,
lo que supone que cada afio, vienen al mundo con esta patologia, o la
desarrollan poco después, alrededor de 1.500 bebés, mientras que se
estima que la prevalencia mundial oscila entre uno y cinco casos por cada
1.000 habitantes. El riesgo a padecerla es independiente del sexo, la raza
y la condicion social.

1.1.3.1 Caracteristicas de la paralisis cerebral

Si se observa un nifio con PC, se apreciardn unos movimientos torpes,
andares vacilantes y dificultades para mantener el equilibrio. Al nifio o la
nifia le cuesta girarse cuando esta tumbado, sentarse, gatear, sonreir o
caminar.

La paralisis cerebral, también conocida como Paralisis Cerebral Infantil,
es un trastorno cronico neuromotor debido a una lesion en las areas
motoras del Sistema Nervioso Central ocurrida durante la primera infancia;
la lesion se produce cuando el cerebro alin no esta maduro. Para algunos
autores, no se puede hablar de PC si la lesion ocurre después de los 2
afios (Kyllerman et al. 1982 y Hagberg et al. 1996), mientras que para
otros, debe ocurrir en el periodo comprendido entre los primeros dias de
gestacion y los 5 afios de vida (Albright, 1996). En cualquier caso, los 5
afios parecen ser una edad adecuada para confirmar el diagndstico
(Badawi et al. 1998), pues ya se han debido producir las posibles
remisiones de alteraciones motoras y las alteraciones progresivas
descritas por distintos autores.

La PC es, pues, un trastorno neuromotor, que se manifiesta con una triada
de sintomas principales (alteraciones del tono muscular, la postura y el
movimiento). Estas manifestaciones pueden ir acompafiadas de distintos
sintomas asociados: de la cognicion (déficit intelectual), de la
comunicacion (dificultades en la articulacion de las palabras), crisis
convulsivas (epilepsia) y sensoriales.



En todo caso, para poder diagnosticar la PC, deben estar presentes, al
menos, cuatro de los siguientes sintomas (Levin HS, Hamsher KS, Benton
AL, 1987):

a. Patrones anormales en la postura y el movimiento.

b. Patrones anormales en el movimiento que controla la articulacién de las
palabras.

c. Estrabismo.
d. Alteraciéon en el tono muscular.
e. Alteracion en el inicio y evolucion de las reacciones posturales.

f. Alteracion en los reflejos.

Los criterios diagnosticos de Levine son utiles cuando el nifio/a tiene mas
de 12 meses y se ha descartado que la dolencia sea progresiva.

1.1.3.2 Criterios de clasificacion de la paralisis cerebral

Existen distintas clasificaciones de la PC atendiendo a distintos criterios;
la mas frecuente se fija en el tipo de sintomas. Asi, las primeras tipologias
tenian en cuenta los sintomas motores y distinguian entre paralisis
cerebral espastica o piramidal, discinética o extrapiramidal y mixta (Low
1972, Hagberg et al. 1975, Vining et al. 1976). La primera es la que tiene
una mayor incidencia, al afectar al 75% de las personas con PC. Se
caracteriza por un elevado tono muscular, acompafado de espasticidad.
La PC discinética se caracteriza por cambios bruscos del tono muscular,
descoordinacién y falta de control, que originan movimientos distonicos,
atetdsicos y coréicos. Por ultimo, la PC mixta implica la presencia tanto de
sintomas espasticos como discinéticos.



Cuadro 1. Sintomas secundarios

TIPOS SINTOMAS OBSERVACIONES
. El problema visual mas frecuente es el
Problemas auditivos . . .
estrabismo, cuando los 0jos no estan alineados.
Sensoriales y . Causa vision doble en el nifio.
: Estrabismo.
Perceptivos Enla PC se conocen pocos casos de ceguera.
. . Las personas con bemiplejia limitan su
Hemianopsia. L .
percepecién en un campo visual.
. Se estima que un nifio tiene un déficit mental
Cogpnitivos Retraso Mental " .
moderado o grave con inteligencia normal.
Crisis epiléptica Una de cada tres persona con PC padecen
Neurolégico crisis epiléptcia impredecibles. Se manifiestan
Apraxia en convulciones o en crisis parciales simples.
Alteraciones de la atencion. . . .
Las contracturas y dislocaciones son debidas a
las alteraciones del tono musculary a los
Contracturas musculares y : .
. . problemas para mover las articulaciones.
dislocaciones.
e Los problemas de comunicacion se deben al
Dificultades en la T .
o bajo nivel intelectual y/o por dificultades enla
comunicacion. , - . .
articulacion de palabra. Estas ultimas tienen
que ver con la capacidad para mover los
Problemas para tragar y . L
Otros . musculos faciales como lengua, paladary
masticar. .
cavidad bocal.
Falta de conocimiento. .
Los problemas para tragar y masticar estan
. : relacionados con las dificultades del habla y el
Enuresis nocturna y/o diurna. . i, .
lenguaje. Las dificultades para alimentarse
Babeo puede desembocar en destruccion, haciendolas
mas wulnerables a infecciones y problemas de
crecimiento.

Fuente: www.intervenciénpsicosocial,com




Atendiendo a la afectacion diferencial de las extremidades, se divide en
hemiplejia, diplejia, monoplejia o tetraplejia, cuando existe paralisis de los
miembros (Hagberg et al. 1975), o bien, si se trata de dificultad en el
movimiento, se clasifica en hemiparesia, diparesia, monoparesia 0
tetraparesia, respectivamente.

La Organizacion Mundial de la Salud propuso en 1980 clasificar la PC
teniendo en cuenta una graduacion de la gravedad, en cuatro niveles,
segun la afectacion de las actividades de la vida diaria, es decir, la
intensidad de apoyos necesarios y de dependencia. El grado 1 supone
movimientos torpes pero que no alteran el funcionamiento de la vida diaria.
En el grado 2 la persona puede sujetarse y andar sin ayuda, pero se
aprecia cierta alteracion de la vida diaria. En el grado 3, a los 5 afios no
puede andar sin ayuda, aunque si reptar y mantener la postura. En el
ultimo estadio (grado 4), carecen de funcion motora.

La etiologia es un criterio de clasificacion para Veelken et al (1993), que
distinguen entre causas prenatales (exposicion de la madre a virus,
infecciones o rayos X, alto riesgo de aborto, incompatibilidad del RH
sanguineo, etc.), perinatales (anoxia, traumatismos, hemorragia
intracraneal, etc.) y postnatales (traumatismos, enfermedades infecciosas,
meningitis, accidentes cardiovasculares, etc.).

1.2 Causas de la paralisis cerebral en la nifiez guatemalteca

Las causas de la pardlisis cerebral han ido cambiando con el tiempo, es
mas frecuente en paises subdesarrollados, donde el cuidado pre y
posnatal es deficiente y existe déficit nutricional. Aunque ya existe un
mayor control aun existe el incremento de PC en nifios prematuros ya que
el bajo peso no les permite un optimo desarrollo cerebral. Las causas se
pueden evaluar dentro de diferentes factores etiologicos, podemos decir
que son tres periodos; el prenatal, natal o perinatal y el postanatal (Merlo
y Mata 2002 p.152)

En la mayoria de los casos la lesion de la pardlisis cerebral se produce
durante el embarazo a causa de infecciones intrauterinas, procesos
vasculares, malformaciones cerebrales, causas genéticas, etcétera.


http://www.webconsultas.com/el-embarazo/vivir-el-embarazo/como-evitar-infecciones-en-el-embarazo-4804

Se ha demostrado que mas de la tercera parte de los nifios afectados
pesaban menos de 2,5 kg al nacer, por lo que la causa probable en estos
casos es la anoxia cerebral (falta de oxigeno), normalmente complicada
con hemorragias internas, asociadas a prematuridad y bajo peso. El
traumatismo en el parto también es una posible causa.

Menos del 10% de los casos se deben a problemas surgidos tras el
nacimiento del bebé a término, y entre las posibles causas
destacan: meningitis, encefalitis, infecciones severas, traumatismos,
accidentes vasculares. (www.discapacidadonline.com)

PCI causas de la Paralisis Cerebral Infantil . PCI o Pardlisis Cerebral
Infantil es un conjunto de patologias con diversas causas, de pronostico
variable, dependiendo del grado de afectacion y extension de la lesion que
presenta el cerebro. La paralisis cerebral es un trastorno no progresivo,
permanente que afecta la psicomotricidad de quien la padece, se produce
por multiples factores, el mayor porcentaje de casos se produce en el
nacimiento en que por distintos motivos puede ocurrir una hipoxia del
cerebro, causando lesiones en zonas del mismo. Provocando diferentes
incapacidades como trastornos de la postura y el movimiento
acompafadas o no de convulsiones, retraso mental, problemas visuales,
auditivos y del lenguaje, que pueden ocurrir en el periodo prenatal,
perinatal o postnatal.

Las causas de la pardlisis infantil se clasifican segun la etapa en que se
ha presentado el dafio a ese cerebro que se esta formando, creciendo y
desarrollando. Estas se clasifican en causas prenatales, perinatales o
causas posnatales.

1.2.1 Causas prenatales:

a. Anoxia prenatal. (circulares al cuello, patologias placentarias o del
cordon).
Hemorragia cerebral prenatal.
Infeccion prenatal. (toxoplasmosis, rubéola, etc.).
Factor Rh (incompatibilidad madre-feto).
Exposicion a radiaciones.
Ingestion de drogas o toxicos durante el embarazo.
Desnutricion materna (anemia).
Amenaza de aborto.
Tomar medicamentos contraindicados por el medico.
Madre afiosa o demasiado joven.
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http://www.webconsultas.com/bebes-y-ninos/el-bebe/bebes-prematuros/introduccion-2224
http://www.webconsultas.com/categoria/salud-al-dia/meningitis
http://www.webconsultas.com/salud-al-dia/encefalitis/encefalitis-12576
http://www.discapacidadonline.com/tag/paralisis-cerebral-infantil
http://www.discapacidadonline.com/tag/paralisis-cerebral
http://www.discapacidadonline.com/tag/retraso-mental

1.2.2 Causas perinatales. Son las mas conocidas y de mayor
incidencia, afecta al 90 % de los casos.
Prematuridad.

Bajo peso al nacer.

Hipoxia perinatal.

Trauma fisico directo durante el parto.

Mal uso y aplicacion de instrumentos (forceps).
Placenta previa o desprendimiento.

Parto prolongado y/o dificil.

Presentacion pelviana con retencion de cabeza.
Asfixia por circulares al cuello (anoxia).
Cianosis al nacer.

k. Broncoaspiracion.
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1.2.3 Causas posnatales

Traumatismos craneales.

Infecciones (meningitis, meningoencefalitis, etc.).
Intoxicaciones (plomo, arsénico).

Accidentes vasculares.

Epilepsia.

Fiebres altas con convulsiones.

Accidentes por descargas eléctricas.

Encefalopatia por anoxia.

Tipos de paralisis cerebral infantil (www.paralisiscerebral.com)
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1.3 Efectos dentro de la familiay sociedad

Segun La Organizacion de las Naciones Unidas, en el mundo existen
alrededor de 600 millones de personas con discapacidad, de las cuales
unas 400 millones estan en los paises en vias de desarrollo.

En la Region de las Ameéricas existen aproximadamente 60 millones de
personas con discapacidad. Cuando uno intenta una perspectiva histérica
encuentra que con el devenir de los siglos la calidad de la vida y el destino
de las personas con discapacidad han dependido mucho de las actitudes
y comportamientos de las personas sin discapacidad.



En nuestras sociedades podemos distinguir cinco reacciones y actitudes
con las que enfrentamos esta problematica:

1. Eliminacién o aborto.

2. Asilo o abandono institucional - Alejandolos de la vista de los no
discapacitados y familia.

3. Institucionalizacion — al asistirles con terapias de rehabilitacion.

4. Integracion - estimulandolos para que se integren en sus familias y
comunidades.

5. Auto-realizacion - apoyandolos para que logren el total desarrollo de su
potencial humano.

Historicamente estas actitudes de comportamiento han ido evolucionando

desde la eliminacion a la autorrealizacion, pero en la actualidad estas 5

reacciones son evidentes. Maxime en el estado politico, social,

economico y cultural de Guatemala (Glenn, 1996 p.6)

1.3 Leyes que protegen a niflos y nifias con paralisis cerebral en
Guatemala

A. Leyes que amparan al nifio discapacitado en Guatemala:

Existe legislacion especifica en el 100 % de los paises; cada pais cuenta
con una serie de normas y leyes propias que, directa o indirectamente,
tratan el tema de la discapacidad.

La legislacion sobre las discapacidades ha ido evolucionando gracias a la
preocupacion de las propias personas con discapacidad y de las
instituciones que les prestan servicios y atencion. Estas comprenden a las
organizaciones de personas con discapacidad o que les prestan apoyo y
ayudan a sancionar toda accion que vaya en contra de la legislacion
especifica que a nivel nacional se implementa; los consejos nacionales
gue tienen como funcién garantizar la aplicaciéon de esas leyes y la
creacion de programas y actividades nacionales relacionadas con el tema,
y por ultimo, las instituciones que establecen las politicas generales a nivel
nacional.

Cabe destacar el cambio de la terminologia empleada en la legislacion:
desde términos como impedidos, disminuidos y minusvalidos, hasta la
incorporacion y aceptacion del término discapacidad, que hasta el
momento se considera como mas respetuoso y especifico.
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También se puede observar la evolucion del papel del Estado, desde las
posiciones asistencialistas y proteccionistas, hasta dar paso a la
participacion activa, la autogestion y la participacion comunitaria.

En Guatemala existe el decreto numero 135-96 en el cual el Congreso de
la Republica de Guatemala decreta la LEY DE ATENCION A LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

Asimismo, en la seccion lll de la ley de Proteccion Integral a la Nifiez y
Adolescencia (PINA) existen cuatro articulos que velan por el derecho a
la proteccion de la nifiez y adolescencia con discapacidad. También
existen las normas uniformes para la equiparacion de oportunidades vy la
Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las Formas de
Discriminacion, asi como la Declaratoria del afio nacional de personas con
discapacidad en el afio 2005.
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CAPITULO 2

REPERCUSIONES PSICOSOCIALES DE LAS FAMILIAS CON LA
PROBLEMATICA DE NINOS Y NINAS CON PARALISIS CEREBRAL

En este capitulo, se hace una descripcion de los aspectos generales
relacionados con la familia de los pacientes diagnosticados con paralisis
cerebral y las repercusiones en el entorno de la vida cotidiana.

2.1 Perfil socio-econdmico de los hogares con personas con
discapacidad

Se presenta a continuacion aspectos relacionados con el perfil socio-
economico de las familias relacionadas con la problematica de
discapacidad. (INE 2002).

2.1.1 Prevalencia de la discapacidad en los hogares, nivel nacional
y areas urbanay rural

El Xl Censo Nacional de Poblacion y VI de Habitacién 2002 registré un
total de 2,200,608 hogares en todo el pais; en la ENDIS se establecio que
en el 14.5 por ciento de éstos habita por lo menos una persona con
discapacidad.

Debido a la especificidad de la encuesta y a la profundizaciéon de la
investigacion en el tema de la discapacidad, se pudo establecer que la
presencia de personas con discapacidad en los hogares, era mucho
mayor que la que el Censo 2002 registro, ya que en éste solo el 6.2 por
ciento (135,482) reportaron que una 0 mas personas tenian alguna
discapacidad.

En cuanto a la prevalencia de la discapacidad en los hogares por area
urbana y rural, los resultados de ENDIS no muestran grandes diferencias,
ya que de los hogares con personas con discapacidad, el 48.2 por ciento
corresponden al area urbanay el 51.8 por ciento corresponde al area rural.

Lo anterior permite inferir que la condiciéon urbana o rural de un hogar, no

es un factor que influya drasticamente en la prevalencia de la
discapacidad.
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2.1.2 Tamafno del hogar y personas con discapacidad

El tamafio de los hogares con discapacidad en funcién del numero de
personas que lo integran es variable y va desde hogares unitarios hasta
hogares con mas de cinco personas.

Los hogares con una sola persona, son muy pocos y representan el 4 por
ciento del total de los que reportaron personas con discapacidad, en tanto
gue los hogares compuestos con dos y hasta cinco personas, representan
el 50 por ciento del total y aquellos hogares con seis 0 mas personas,
representan el 46 por ciento. Este ultimo rango muestra que casi la mitad
de los hogares son grandes, congruente con el tamafo de los hogares de
la poblacion total.

Es importante sefalar que en los hogares afectos por la discapacidad, el
valor modal del numero de personas con discapacidad residentes en ellos,
es el de una persona con discapacidad, presente en el 88 por ciento del
total de hogares.

Esto significa que afortunadamente, la gran mayoria de hogares soélo
tienen una persona con discapacidad, lo que si bien tiene sus serias
consecuencias y limitaciones, no es tan grave (para la mayoria) como lo
es para el 11 por ciento que tienen dos personas con discapacidad o para
el 1 por ciento que tiene tres 0 mas personas con discapacidad,

puesto que a mayor numero de personas con discapacidad en el hogar,
se requiere mayor atencion, mayor disponibilidad de recursos técnicos y
monetarios para poder atender adecuadamente a las personas.

2.1.3 De los jefes de hogar

Segun los resultados de la ENDIS, en el nivel nacional, la tercera parte de
las personas con discapacidad (32.5%) tienen la responsabilidad de dirigir
y sostener el hogar en el que residen.

Estos jefes de hogar, no solo tienen la responsabilidad de las personas

con discapacidad sino en la mayor parte de los casos, del sostenimiento
de todos los miembros del hogar.
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La composicion de los hogares en jefes y no jefes de hogar para las areas
urbana y rural, es casi la misma que la del nivel nacional. Para el area
urbana el 33.9 por ciento de personas con discapacidad son jefes de
hogar, en tanto que en el area rural, 31.1 por ciento lo son.

2.1.4 De la ocupacion de los jefes de hogar

Es preocupante ver que mas de la mitad de los jefes de hogar que son
personas con discapacidad, estén desempleados, porque ademas de
sobrellevar la discapacidad, una buena cantidad de personas no tiene
acceso al trabajo y por lo mismo a los ingresos que demanda la
satisfaccion de las necesidades de los miembros del hogar, especialmente
la de aquéllos que al igual que el jefe, padecen discapacidad y por lo
mismo requieren de asistencia especializada en forma periodica.

En el area rural, el 56 por ciento de los jefes de hogar estan ocupados y
en el area urbana solo el 43 por ciento lo esta; esto significa que el
desempleo es mayor en un 13 por ciento de los jefes de hogar en el area
urbana; lo anterior tiene una probable explicacion y consiste como se vera
mas adelante, que en el area rural casi las dos terceras partes de los
ocupados lo estan en la agricultura.

Cabe indicar que también hay miembros del hogar que no son jefes y que
realizan alguna actividad econémica y por lo mismo estan ocupados, en
cifras relativas en el nivel nacional el 20 por ciento de personas con
discapacidad que no son jefes de hogar, estan ocupadas, en tanto que en
el area urbana lo esta el 21 por ciento y el 19 por ciento en el area rural.

Al relacionar la ocupacion con la edad de los jefes de hogar ocupados, la
ENDIS muestra que a nivel nacional, el grueso de trabajadores se
concentra en el grupo de edad comprendido entre los 40 y 59 afios de
edad, que representan casi la mitad de los ocupados (46.6%) y entre los
mas jovenes que corresponden al grupo de menores de 19 afios y que
representan el 35.8 por ciento del total.

Entre ambos grupos, conforman el 82 por ciento del total de jefes de hogar

ocupados, en tanto que los jovenes entre 20 y 39 afios de edad que estan
ocupados representan el 18 por ciento del total.
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Las principales ramas de actividad a la que se dedican los jefes de hogar
ocupados, en el nivel nacional son en primer lugar, la agricultura con un
48 por ciento del total, le siguen el comercio 15 por ciento y la industria
con el 13 por ciento. Como puede apreciarse, mas de las tres cuartas
partes de los ocupados lo hacen en estas tres ramas econdémicas.

La ocupacion por ramas de actividad entre lo urbano y lo rural, presenta
grandes diferencias, puesto que en el primero la rama mas importante es
el comercio (23%), le sigue la industria (19%) y en tercer lugar esta la
agricultura con un 18 por ciento; en tanto que en lo rural, el fuerte esta en
la agricultura (71%) y le siguen el comercio (9.5%) y la industria con un 8
por ciento.

Lo anterior pone de manifiesto que en las areas rurales el acceso a fuentes
de empleo no agricolas es sumamente limitado, lo que obliga, por lo
general, a la poblacion a emplearse en actividades que no requieren de
trabajo calificado, lo que va a la par de salarios bajos.

El parrafo anterior, se complementa cuando la ENDIS establecié que en
el &rea rural, el 63 por ciento de los jefes de hogar no tienen ningun grado
de escolaridad, el 26 por ciento tiene estudios primarios incompletos, el 8
por ciento estudios primarios completos y soélo el 3 por ciento tiene
estudios secundarios también incompletos.

En el area urbana la situacion es mejor, pues el porcentaje de jefes de
hogar sin estudios es el 30 por ciento, los que tienen primaria completa 20
por ciento y primaria incompleta 33 por ciento. Estas cifras ponen de
manifiesto que en el area urbana, mas de la mitad de los jefes de hogar
con discapacidad, tienen algun nivel de estudios, frente a las dos terceras
partes de la poblacion rural que no tienen ninguno.

2.1.5 De los ingresos de los hogares

La medicion de la ENDIS indica que mas de la mitad de los hogares con
personas con discapacidad (52.1%), tienen ingresos mensuales menores
a Q. 1,200.00. Si se toma en consideracion el promedio nacional de
personas por hogar (5.1 Censo 2002), se puede apreciar que el ingreso
per capita mensual es de Q.218.19 muy por debajo de los Q.450.00 que
se requieren para estar fuera de la linea de pobreza (equivalente a US $.
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2.00 diarios/persona), en consecuencia y en principio se puede decir que
el 52 por ciento de los hogares con discapacidad son pobres.

El 21 por ciento de los hogares recibe ingresos familiares mensuales
situados en un rango entre Q. 1,201.00 y Q. 2,000.00; para una quinta
parte de estos hogares, sus ingresos se sitluan entre Q.2,001.00 y Q.
5,000.00 mensuales; solo el 7 por ciento de los hogares tienen ingresos
superiores a los Q. 5,000.00 mensuales.

Al hacer el mismo analisis hecho en el primer parrafo de este acapite,
puede apreciarse que soélo el 27 por ciento de los hogares con personas
con discapacidad, de acuerdo a los parametros de pobreza, pueden
considerarse como no pobres.

2.1.6 De lavivienda de los hogares con discapacidad

El 90 por ciento de los hogares con discapacidad reside en viviendas
formales; sin embargo, un 8.5 por ciento lo hace en viviendas que pueden
ser consideradas precarias, tanto por su tamafio medido en funcion de los
cuartos que tiene, como de los materiales utilizados para su construccion.

En este sentido y como puede verse con mayor detalle en el capitulo 5, el
35 por ciento de las viviendas s0lo tiene un cuarto, el 28.2 por ciento tiene
dos vy el 16.8 tiene tres.

Los materiales predominantes en la construccion de viviendas, en mas del
50 por ciento de ellas, pueden ser considerados como poco apropiados e
inseguros y que por lo mismo no satisfacen integralmente la necesidad de
vivienda de las personas; se hace referencia a materiales, tales como
bajareque, adobe, lepa, lamina, madera.

Un aspecto que debe senalarse es que en el 97 por ciento de las viviendas
en las que residen personas con discapacidad, no se han efectuado
modificaciones o arreglos que faciliten el desenvolvimiento diario de sus
residentes con discapacidad; la causa principal por las que no se han
hecho es la percepcion que tienen los miembros del hogar de que éstas
No son necesarias; pero para el 36 por ciento la causa es la falta de
recursos
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Los aspectos tedricos que se presentan a continuacion son parte de un
articulo escrito en Espafia y se tomd en cuenta para este capitulo, debido
a que no se cuenta con informacion sobre el tema y se considero
importante ya que se constituird en un medio de consulta importante para
el abordaje en la problematica de paralisis cerebral en la nifiez.

El papel de la familia es fundamental en todos los aspectos de la vida de
las personas y en especial de la niflez, por lo cual es importante realizar
un analisis que permita interpretar como estas relaciones interfamiliares
determinan la convivencia armoniosa o de desintegracion que influira
notablemente en el desarrollo integral de las personas.

2.2 Repercusiones en el entorno familiar

La presencia de un nifilo/a con PC altera, en mayor o menor medida, la
vida familiar dependiendo del grado de dependencia (Mackie et al, 1998).
Cuando éste es elevado, requieren grandes cuidados y ayuda para llevar
a cabo las actividades de la vida diaria, cuidados que recaen en la familia,
la mayoria de las veces, en la madre. Pero, ademas, la presencia de un
hijo/a con discapacidad, como ocurre con estos nifios, supone una quiebra
en el proyecto vital compartido por la familia, no soélo por el desgaste fisico
originado por su cuidado, sino también por las repercusiones psicoldgicas
y sociales que implica enfrentarse a una realidad que desmiente las
expectativas iniciales (Gomez y Torres, 1999).

2.2.1. Los primeros momentos

La madre y/o el padre suelen ser los primeros en detectar que hay una
anomalia en el curso del desarrollo de su hijo/a, lo que les lleva a consultar
al pediatra del niflo/a. Se puede decir casi con seguridad que el momento
mas dificil para la familia abarca desde que surge la sospecha de que algo
va mal hasta la comunicacion del diagndstico; nadie esta preparado para
tener un hijo/a con PC por lo que se sentirAn desbordados por la
informacion recibida y los sentimientos que ésta suscita.

Es muy posible que el momento en que se informa del diagndstico sea la
culminacion de un proceso percibido como interminable en el que el nifio/a
ha pasado por distintos especialistas sin que ninguno de ellos haya dado
una respuesta satisfactoria a los interrogantes planteados por la familia.
Tal peregrinacidbn crea sentimientos ambiguos (confusion, temor,
negacion...) y conflictos que anticipan el proceso de duelo, cuyo inicio
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viene a coincidir con el momento en que se tiene la certeza de la PC
(GOmezy Torres, 1999).

El futuro del nino/a depende en gran medida de la forma en que la familia
mas cercana percibe y afronta la discapacidad. Los primeros momentos,
tras la confirmacion del diagnéstico, se viven con gran confusion de
sentimientos, a veces contradictorios, que oscilan entre la esperanza de
gue haya un error hasta la desesperacion.

Los padres sefialan que la comunicacién del diagndstico supone un golpe
de gran envergadura que trastoca sus vidas (Lambrenos, et al. 1996);
experimentan una verdadera pérdida, la del hijo/a que esperaban, que
estaba revestido en su imaginacion de un completo paquete de
caracteristicas fisicas y psicolégicas, y con un futuro esbozado, a menudo,
con muchos detalles: escuela, universidad, trabajo, juegos, deporte... La
familia debe movilizar sus recursos psicolégicos para renunciar a este
hijo/a (sentimientos de pérdida) y acoger al nuevo que trae unas
demandas especificas (asimilacion y aceptacion), es decir, debe elaborar
el duelo.

La forma en que los profesionales la comunican tiene una influencia
importante en las impresiones y reacciones iniciales. Hay padres que
expresan quejas por la falta de sensibilidad, la insuficiencia de informacién
o los diagndsticos contradictorios, circunstancias que aumentan los
sentimientos de confusion, temor e incertidumbre.

Cuadro 2

Proceso de Duelo

1. Confusion. La comunicacién del diagnéstico crea un estado de schock que impi-
de a los padres comprender lo que les estan diciendo.

2. Pérdida. Cuando una pareja tiene un hijo/a. espera (lue éste sea el nino/a ideal.
En esta etapa, los padres sienten que han perdido al hijo/a perfecto.

3. Negacion. Los padres se niegan a aceptar que su hijo tenga una dolencia crénica
como la paralisis cerebral. Aparecen pensamientos del estilo “no es verdad”.
“esto no me puede pasar a mi”, “tiene que haber un error”, “se han confundido”...

4. Enfado, célera, resentimiento, culpa. Los padres se rebelan ante el destino. Si
tienen creencias religiosas, la ira se dirige hacia Dios con preguntas del estilo
“¢por qué yo?. También pueden a{)arwer sentimientos de culpabilidad, la sen-
sacion de que se ha hecho algo mal.

(%2}

. Asimilacion v aceptacion. La familia es capaz de enfrentarse a la situacion,
encarar sus problemas con realismo v buscar soluciones eficaces.

Fuente: www.Intervencionpsicosocial.com
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La negacion de la realidad puede llevar a los padres a consultar a otros
médicos y especialistas que les den otro diagndstico distinto. La busqueda
de una solucién magica puede conducir a la familia a otro peregrinaje por
distintos profesionales que desmienta el diagndstico o proporcionen la
cura. Este recorrido les puede llevar, incluso, a probar terapias alternativas
y caer en manos de incautos que prometen el desenlace deseado sin
ninguna garantia cientifica.

Una vez asumida la PC, la familia entra en un proceso de normalizacién
que varia de unos casos a otros. Tal proceso puede desembocar en la
aceptacion de la discapacidad, la resignacién o el rechazo. Si nos
atenemos a las aportaciones del estudio Necesidades, demandas y
situacion delas familias con menores (0-6 afnos) discapacitados, elaborado
por EDIS, Equipo de Investigacion Sociologica, para el Imserso, la
respuesta de los distintos miembros de la familia dependera de mdltiples
factores, como los rasgos de la personalidad y el estado de animo de cada
uno de sus miembros o la gravedad del diagndstico y prondstico (Gémez
y Torres, 1999).

En cuanto a las relaciones entre el padre y la madre, éstas atraviesan por
altibajos y diversos ajustes hasta que se adaptan a la nueva situacion.
Cada uno resuelve su duelo de una manera distinta y las discrepancias en
la manera de afrontarlo generan sentimientos contradictorios y pueden ser
fuente de conflictos en la pareja. Cuando esto sucede, se producen e
menudo discusiones ocasionadas por afrontar de forma diferente la
discapacidad del hijo/a; sentimientos de frustracion cuando la madre no
puede disfrutar de los momentos de intimidad por sobrecarga de trabajo o
celos del padre porgue aquélla dedique mas tiempo al cuidado del hijo/a
enfermo que a disfrutar de momentos en comun.

Otras veces se manifiestan actitudes escapistas en uno de los
progenitores, el deseo de huir de la situacion ante el rechazo suscitado
por la discapacidad. Si se logran superar conflictos, las relaciones entre el
padre y a madre saldran beneficiadas. En cualquier caso, la PC actua de
catalizador en las relaciones entre los padres. Sélo si se parte de un
conflicto inicial puede desembocar en ruptura. Si por el contrario
mantienen una relacion satisfactoria, la pareja saldra reforzada.
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2.2.2 Relacion entre las actitudes de la familia y el desarrollo infantil

Las actitudes que adoptan los padres ante la experiencia de tener un hijo/a
con PC dependen de mudltiples factores personales y sociales. Partiendo
de la teoria de Hovland y Rosenberg (1960), que concibe la actitud como
la congruencia entre el afecto y las creencias ante un objeto u evento,
Romero y Celli, de la Universidad de Zulia (Venezuela) realizaron, en
2004, una investigacion que describe las actitudes de las madres ante la
experiencia de vivir la PC de su hijo, teniendo en cuenta los componentes
afectivos, cognitivos y conductuales de cada actitud.

La autora aplico la “Escala de Actitud para Paralisis Cerebral” (Celli y
Romero, 2000) a una muestra formada por 50 madres de nifios con esta
afeccion y edades comprendidas entre 3 y 70 meses, que, en 2002,
estaban asistiendo a instituciones de Educacion Especial en el estado
venezolano de Zulia. Los resultados confirmaron la teoria en virtud de la
cual la congruencia entre las creencias y el afecto predice una conducta
mas estable que, a su vez, favorece el desarrollo integral en el nifio/a con
PC, es decir, las actitudes positivas hacia el nifilo/a y su futuro mejora su
evolucion. Por el contrario, este desarrollo del nifio/a puede verse
entorpecido por las actitudes proteccionistas de las familias y de las
propias instituciones (Gomez y Torres, 1999).

A menudo, a los padres les cuesta asumir que su hijo/a crece, siendo la
adolescencia la etapa mas dificil de asimilar. Tienen que ser conscientes
de que su hijo/a debe ir asumiendo las responsabilidades propias de su
edad y capacidades. Se observa que cuanto mayor es la dependencia y
necesidad de cuidados personales, mayor es, también, el peligro de que
el padre y/o la madre vayan asumiendo tareas y responsabilidades que
les corresponderian al hijo/a con PC. Es preciso que todos y cada uno de
los miembros de la familia aprendan a negociar roles y que vayan viviendo
cada etapa de la vida con los cambios naturales y sociales propios de cada
una de ellas.

2.2.3 Cuando la paralisis cerebral es causa de dependencia

Los cuidados que precisan algunos nifios/as con paralisis cerebral pueden
ser muy intensos y extenderse a lo largo del dia. Hasta épocas muy
recientes, ha sido la madre la que se ocupaba, casi exclusivamente, de
atender al nifio/a con PC, aunque los demas miembros de la familia
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pudieran colaborar en determinados momentos. No obstante, cada vez
hay mas padres que se implican en los cuidados y educacion del nifio/a.

Se dispone de una importante evidencia cientifica que describe los
problemas de salud de los cuidadores, centrados, sobre todo, en la
interaccion de las madres con hijos con PC. En ellos se demuestra la
relacion entre esta circunstancia con la salud mental y el estrés, asi como
la asiduidad con la que solicitan apoyo profesional para reducir su
ansiedad (Horiguchi et al. 1999, Mobarak, et al. 2000).

Dos consecuencias que puede sufrir la persona encargada de la atencion
de nifos/as (o adultos) dependientes y con PC: la interdependencia
emocional y el sindrome del cuidador quemado (Gomez y Torres, 1999).

La interdependencia emocional se manifiesta en una necesidad constante
de estar juntos, para evitar peligros imaginarios, asi como en la
imposibilidad del cuidador de desconectar de la situacion incluso cuando
se encuentra en momentos de esparcimiento. El cuidador/a se siente
imprescindible, lo que se manifiesta a través de signos de tipo cognitivo,
conductual y emocional. Asi, pueden aparecer pensamientos casi
obsesivos del tipo “nadie le entiende como yo”, “si no le doy yo de comer,
se ahogara”, etc. que se ven reforzados por el miedo del nifo/a a
encontrarse desvalido si no le atiende su cuidador/a habitual.
Consecuencia y causa de estos pensamientos es la dedicacién casi

exclusiva a la atencion del hijo.

En caso de grave dependencia del hijo/a, los cuidados pueden ser tan
absorbentes que el cuidador/a, con mas frecuencia la madre, relegue a un
segundo plano los demas aspectos de su vida; se pueden dar casos de
absentismo o abandono laboral; descuidar a los demas miembros de la
familia; olvidarse de cuidarse a si mismo o reservar tiempo para el cultivo
de aficiones o relaciones sociales, entre otras conductas, sin olvidar la
sobreproteccion del hijo/a para evitar esos peligros imaginarios.

Desde el punto de vista emocional, la interdependencia entre la persona
con PC y el cuidador/a se manifiesta en sentimientos de angustia y
depresion cuando estan separados el uno del otro. También aparecen
sentimientos de culpa en el cuidador/a cuando participa en alguna
actividad o evento al margen de las tareas de cuidado, culpabilidad que
puede ir paradgjicamente acomparfiada de la sensacion de libertad y alivio,
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que, a su vez, refuerza, con posterioridad la sensacién de culpa, es decir,
entra en un circulo vicioso del que no sabe como salir.

El “sindrome del cuidador quemado” puede aparecer como consecuencia
de la interdependencia que se acaba de describir. Tiene lugar cuando el
cuidador/a principal llega al agotamiento y desgaste fisico y psicologico
debido a una dedicacion intensa a la atenciéon de su hijo/a. Es el efecto de
una situaciéon de estrés continuado y créonico que desemboca en una serie
de sintomas fisicos y psicolégicos producidos por la sensacion de falta de
control de la situacion.

La terapia de la conducta es muy Util para evitar que el cuidador se sienta
desbordado por la situacion. Es preciso que aprendan a desconectar,
extinguiendo las conductas negativas (pensamientos obsesivos, pasar
casi todo el tiempo con el hijo/a...) y adiestrarla para que cultiven otras
areas de la vida, independientes del cuidado (pareja, aficiones, amigos,
etc). Pero, para ello, es deseable la deteccidon precoz de las primeras
manifestaciones.

Cuadro 3. Consecuencias de sindrome del cuidador quemado

Deterioro de la salud fisicay la Deterioro de las relaciones sociales y

Alteraciones psicologicas

calidad de vida familiares.
Cansancio Malestar psicolégicos Reduccién de las relaciones sociales
o Deterioro de las relaciones familiares y de
Enfermedades Depresion .
pareja.
. Limitaciones de las actividade laborales/
Escaso autocuidado Sobrecarga L.
problemas econémicos.
Tensiones cuidador-paciente por la forma de
. . entender la PC sobreproteccion que
Dejadez Tensiones L .
colisionana con los deseos de libertad del
paciente.
Ingerta de psicofarmacos Sentimientos de culpa

Desmotivacion

Sentimiento de rechazo del nifio

Irritabilidad

Conductas estereotipadas.

Fuente: www.Intervencidonpsicosocial.com
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2.2.4 Consecuencias de las intervenciones multiples. El
Consentimiento Informado. El peligro que corren el padre y la madre
de convertirse en terapeutas

La vida de un nifio/a con PC, especialmente durante los primeros afnos,
estd marcada por la asistencia a distintos tratamientos (meédicos, de
atencion temprana, etc.) en los que interviene un amplio niamero de
profesionales. La falta de coordinacion entre ellos impide que haya unas
directrices comunes; cada experto ofrece su opinién, dan su particular
consejo u ofrecen su parecer sobre la forma de actuar. Entre los padres
surge la confusién, que aumenta cuando los tratamientos propuestos por
los especialistas interfieren entre si. Hay que insistir en el derecho al
consentimiento informado que asiste a toda persona y que, cuando
estamos ante nifios/as, se presta a través de su madre o su padre. Es el
derecho a recibir una informacion completa y veraz sobre las
intervenciones, en un lenguaje accesible que haga posible la decision
sobre recibir o no el tratamiento propuesto.

Una de las primeras consecuencias sobre la vida familiar, cuando el nifio
acude a diversos tratamientos, es convertir el hogar con un hospital. La
prioridad de los padres en estos momentos, es lograr que camine lo antes
posible. Ante esta meta, es mas que probable que se dejen en un segundo
plano otros aspectos propios de las primeras etapas del desarrollo infantil,
como la adquisicion de habilidades sociales o de las destrezas escolares,
como la lecto-escritura.

Se confunden las tareas que pueda recomendar el fisioterapeuta con la
transformacion del ambito familiar en una sala de tratamiento y el padre,
la madre o ambos se convierten en terapeutas. Esta es una de las
situaciones en las que deben reaprender a ser padres, a disfrutar de su
hijo/a al margen de las intervenciones terapéuticas. Es necesario reducir
la ansiedad y frustracion que les produce no ver resultados inmediatos y
fomentar en ellos el cultivo de actividades y aficiones placenteras que
impida la creacion de un ambiente familiar marcado por las pautas
médicas.

El bienestar de los padres y la realizacion de actividades ajenas a los
tratamientos seran también beneficioso para el nifio/a con PC y sus
hermanos/as, pues contribuye a crear un ambiente de naturalidad y
calidez en toda la familia.
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2.2.5 El papel de los hermanos

Los hermanos/as, cuando son pequefios, ho comprenden por qué sus
padres no les dedica mas tiempo y presta buena parte de su atencion a
un hermano/a que, en muchos casos, es mayor que ellos/as. Hay que
explicarles en un lenguaje comprensible, de acuerdo con sus edades, el
significado de la pardalisis cerebral y responder a todas las preguntas que
vayan surgiendo, para asi evitar que sientan abandonados o crean que
les relegan a un segundo plano por haber hecho algo malo. No es bueno
ocultarles lo que ocurre a su alrededor con la intencién de protegerlos,
sobre todo si ven que su padre y su madre estan preocupados.

Es preciso estar atentos para detectar los cambios de comportamiento y
en el estado de animo vy, asi, eliminar conductas inapropiadas
(hiperactividad, agresividad, disminucion del rendimiento escolar, etc.) o
estados de animo negativos.

Las relaciones entre los hermanos mejoran cuando comparten juegos, por
lo que es beneficioso animarles a ello, aunque sin forzarles a llevar a cabo
actividades que les produzcan angustia. Si desde el principio perciben un
ambiente acogedor, sera mas facil que acepten a su hermano, perciban el
desarrollo de sus vidas con normalidad y se prevengan sentimientos de
angustia y depresion.

En ocasiones, ante el afan de favorecer la participacion de todos, existe el
peligro de abrumar a los hermanos con tareas y responsabilidades por
encima de las capacidades de sus edades, implicandoles en el cuidado
del hermano/a con discapacidad.

Cuando el nivel de dependencia es elevado, entre los padres son
frecuentes la ansiedad y depresion ante la incertidumbre que surge por no
saber quién se va a ocupar del hijo con PC cuando ellos falten. Existe el
riesgo de transmitir a los otros hijos/as el desasosiego que les suscita el
futuro, haciéndoles responsables del mismo y que sientan que su porvenir
esta hipotecado. Por ello, es de vital importancia saber deslindar hasta
donde es bueno que ayuden en casa y cuando una demanda excesiva les
impide desarrollar su propio proyecto vital.

La promocion de la autonomia y actitudes independientes no sélo debe
dirigirse al hijo/a con PC, sino también al resto de sus hermanos/as.
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2.2.6 Atencidn alas situaciones de dependencia

Desde la experiencia Espafiola, se aprobd la Ley 39/2006, de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia, en cuya exposicion de motivos se reconoce la necesidad de
atender a las personas que, por encontrarse en situacion de especial
vulnerabilidad, requieren apoyos para desarrollar las actividades de la vida
diaria, alcanzar una mayor autonomia personal y poder ejercer
plenamente sus derechos de ciudadania.

Aunque, como Yya se ha expuesto en este articulo, no todas las personas
con PC son dependientes, que duda cabe que esta ley puede resolver la
situacion de muchas familias en las que uno de sus miembros tiene una
discapacidad grave gue les impide desenvolverse con autonomia en su
vida cotidiana. La diferencia esencial de esta norma con respecto a otras,
estatales y autonomicas, que regulan la atencién a la discapacidad es el
reconocimiento de la promocién de la autonomia personal y la atencién de
las situaciones de dependencia como un derecho subjetivo, cuyo ejercicio
debe ser garantizado en todo el territorio del Estado espafiol.

En su articulo 15, recoge el catalogo de servicios previsto para hacer
efectivo tal derecho; servicios que habran de estar integrados en la Red
de Servicios Sociales de las CC.AA. Cuando dentro de la Red de Servicios
Sociales no se disponga del servicio publico o privado concertado
adecuado para responder a las necesidades del beneficiario/a, se le
concedera una prestacion economica vinculada a la adquisicion de un
servicio privado que no esté integrado en la Red (Articulo 17). Ademas de
preverse una serie de servicios para la atencion de las personas con
dependencia mayores de 3 afios y sus familias (servicio de ayuda a
domicilio, centros de dia y de noche, asi como servicios de atencion
residencial), la Ley contempla la creacion de servicios de prevencion de
las situaciones de dependencia y de promocion de la autonomia personal.

La necesidad de cuidados y apoyos especiales de las personas con PC
implica un desembolso econdmico importante, no sélo porque tengan que
recibir tratamientos especificos o acudir a servicios que no siempre estan
dentro del sistema publico social y sanitario, sino también porque, como
ya se expuso mas arriba, los cuidados que precisa el nifio/a son tan
intensos que, con frecuencia, la madre abandona su puesto de trabajo
para ocuparse de él /ella.
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Ante esta situacion, el articulo 18 de la Ley de Dependencia recoge una
prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a
cuidadores no profesionales. Para recibir esta prestacion, se requiere que
el cuidador, que podra ser o no, un familiar, cumpla las normas de
afiliacion, alta y cotizaciéon a la Seguridad Social. Este mismo articulo
contempla la elaboracion de programas de formacion e informacion, asi
como medidas para atender los periodos de descanso. Otra prestacion
econdmica incluida en la Ley es la destinada a las personas con gran
dependencia que tengan que contratar una asistencia personal para el
acceso a la educacion, al trabajo y, en definitiva, para hacer que su vida
gane en autonomia.

La Disposicion Adicional 13 hace referencia a la proteccion de los menores
de 3 afos, cuya inclusion en la Ley fue objeto de un importante debate.
En este periodo vital, se hace especial hincapié en los servicios de
atencion a domicilio, asi como en las prestaciones econémicas vinculadas
a la prestacion de servicios y para cuidados en el entorno familiar. En
cualquier caso, se elaborara un plan de atencion integral en el que se dé
respuesta a las necesidades y demandas de este colectivo.

El reconocimiento del derecho subjetivo que permite acceso a estos
servicios requiere la valoracion de la dependencia. Se prevén tres grados
de dependencia, en funcién de la autonomia y necesidad de ayuda, cada
uno de los cuales dividido en dos niveles. La aplicacion de la Ley se hara
de forma progresiva durante los ocho afios siguientes a su entrada en
vigor, dando prioridad en los primeros afos a las situaciones mas graves.
Asi, el primer afio se atenderan a quienes sean valorados en el Grado Il
de Gran Dependencia, en sus dos niveles 1y 2.

La PC engloba un conjunto heterogéneo de personas con sintomas muy
diferentes que tienen en comun la presencia de alteraciones motoras que
afectan al tono muscular, la postura y el movimiento. La variabilidad de
esta afeccion dificulta la descripcion de la situacion a la que se enfrentan
las personas afectadas y su entorno familiar.

El nacimiento de un nifilo/a al que se le diagnostica una discapacidad,
como la PC, supone cambios de gran trascendencia en el sistema familiar.
Cuando una familia descubre que su hijo/a tiene PC, todos sus miembros
sufren una conmocién emocional hasta que asumen la noticia. El abanico
de sentimientos varian de unos a otros y a lo largo del tiempo, y pueden ir
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desde ansiedad, incertidumbre, hasta, en casos extremos, el rechazo del
nifio/a. Una vez superada las primeras impresiones, se deben adaptar las
costumbres de la familia a las necesidades del nifio/a, pero evitando que
la vida gire en torno a éste/a. Asi, si éste tiene grandes necesidades de
atencion y cuidados, precisara de una persona que le dedique buena parte
de su tiempo.

Tradicionalmente, estos cuidados recaian en la madre, sin embargo, esto
esta cambiando. Cada vez hay mas padres que se ocupan de sus hijos/as,
no como una ayuda mas a las madres, sino implicandose en la atencion.
Los cambios sociales, como la incorporacion de la mujer al mercado
laboral y su mayor participacion en las distintas esferas de la sociedad,
han hecho posible unas relaciones de pareja mas igualitarias.

Las leyes recientemente aprobadas que buscan una mejor conciliacion de
la vida familiar y laboral, no so6lo han facilitado la vida a las mujeres,
también han posibilitado a los hombres disfrutar de permisos de
paternidad, elegir quién va a estar mas tiempo con los hijos/as, con
jornadas mas flexibles, entre otras medidas.

Asimismo, destacar que la aprobacion de la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia constituye un hecho trascendental al reconocer el derecho
subjetivo a recibir aquellos servicios y prestaciones sociales que
satisfacen las necesidades de cuidados y promociéon de la autonomia en
situaciones de especial vulnerabilidad personal y socio-familiar.

2.2.7 Dificultades para cuidar al nifio con paralisis cerebral

Es importante conocer que para cuidar a un nifio con paralisis cerebral se
debe tomar en cuenta que “el cuerpo puede ponerse rigido, cuando carga
algo, cuando lo visten, juega, lo bafian, el nifio no aprende a valerse por
si mismo, esto puede deberse a que su cuerpo se pone rigido o su tono
muscular es flacido, que no tenga control del cuello, que no pueda
controlar su reflejo de extension, de tal manera que el encargado no es
capaz de controlarlo.
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Para el tratamiento, manejo y cuidados del nifio con pardlisis cerebral se
necesita mucho de la cooperacion, atencidon y dedicacién de los padres,
hermanos y otras personas que rodean al nifio, ya que el ambiente
hogarefio es indispensable para el manejo en casa, para que el nifio se
mantenga en un alineamiento, porque si se mantiene en una postura
inadecuada a la larga puede provocarle deformidades.

Cada uno de los aspectos mencionados en el articulo referido, representa
una experiencia vivida por aguellas personas que han estado inmersas en
la problemética y que en la mayoria de los casos no se conoce, se han
realizado estudios sobre la enfermedad no asi sobre las consecuencias
economicas, sociales, culturales y para la profesion es importante
desarrollar un andlisis sobre la situacion individual y familiar, asi como se
afronta dicha problematica.

2.3 Efectos sobre la familia

Los problemas que se van creando en la familia por la discapacidad de
sus hijos, tienen un proceso gradual que va desde el rechazo, negacion,
culpabilidad, hasta llegar a aceptar el problema y la ayuda especializada.
Dentro de las preocupaciones mas importantes estan:

- Ordenacion del empleo del tiempo y de las energias de los miembros de
la familia.

- Dificultades en las relaciones entre los padres.

- Complicaciones para atender las demandas de los hermanos del
incapacitado.

- Consecuencias para la salud mental.

- Dificultad para atender las necesidades y demandas del discapacitado
fisico.

Lo anterior da a conocer que la aceptacion de un problema de esta indole
afecta notablemente, pero de hecho la aceptacidon social empieza en el
grupo familiar donde el nifio acepta sus primeras y mas importantes
relaciones, por lo cual es importante que reciban apoyo de Trabajadores
Sociales.

Es importante para este estudio, tomar en consideraciones todos los
aspectos descritos con anterioridad, debido a que en el contexto
institucional en la ciudad de Guatemala, no se han encontrado muchos
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estudios relacionadas con la situacion que viven las familias cuando tiene
un familiar con paralisis cerebral, esto constituira un marco de referencia
importante para que se siga en el descubrimiento de aspectos
psicosociales en el entorno familiar y su repercusiones durante el
diagndstico, tratamiento y desenlace de dicha problematica que viven los
nifos y niias.
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CAPITULO 3
CONTEXTO INSTITUCIONAL
CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL ALIDA ESPANA DE ARANA

En este capitulo, se presenta la informacion general de la Institucion, sus
caracteristicas, a quienes atienden, los programas que desarrollan, es
importante la informacién de esta apartado, ya que constituye la
fundamentacion del contexto donde se desarroll6 la investigacion.

La informacion que a continuacion se presenta esta condensada en 2
documentos elaborados por la Secretaria de Bienestar Social de la
Presidencia (1999 p. 4,5) y (direcciondediscapacidad@gmail.com)

3.1 Antecedentes

El bienestar social en todas las latitudes constituye una preocupacion
constante para instituciones especificas como para los Gobiernos, es una
tarea colectiva y tiene como unico objetivo cumplir la misién de la
busqueda de la felicidad de todo ser humano. Resultado de esta inquietud
en Guatemala fue la formacién del Comité Central de Accion Social, con
el proposito de contribuir a alcanzar el bienestar guatemalteco.

El Comité Central de Accion Social, planifico y realizo actividades a nivel
nacional. Dio prioridad a aquellos lugares en donde se manifesto el sentido
de Cooperacion participativa, en el mejoramiento de sus comunidades. Se
cubrieron las areas de alimentacion, vestuario, vivienda y educacion,
debido a las condiciones manifiestas durante el periodo de 1970-1974,
para mejorar la calidad de la vida humana, basandose en la recreacion de
la nifiez y la salud de todas las personas, con el fin de alcanzar el bienestar
social.

El Comité Central de Accion Social, en julio 1970, es presidido por la
esposa del Presidente de la Republica Sefiora Alida Espafia de Arana
como presidenta del mismo, redne a distinguidas damas guatemaltecas
para iniciar el trabajo voluntario y la organizacién del mismo.

En agosto de 1970 se legaliza oficialmente la constitucion vy
funcionamiento del Comité de Accion Social, segun Acta No. 234 de
Gobernacion Departamental de Guatemala, con las siguientes funciones:
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a) Promover el bienestar social a nivel nacional

b) Coordinar las actividades de bienestar social en las entidades
publicas y establecer colaboracion con los organismos privados que
se dedican a actividades similares

c) Organizar planes y programas de bienestar social

d) Estudio y aprovechamiento de los recursos de la comunidad en la
ejecucion de los programas de bienestar social

e) Concientizar a la comunidad guatemalteca para despertar su
espiritu de colaboracion y servicio

Se inicia el trabajo de las Damas Voluntarias presidido por espacios de
Oficiales del Ejercicio. Diputados, Funcionarios Profesionales Aranistas,
Partido Institucional Democratico, quienes se organizan en sub-comités
para apoyar a la Sefiora de Arana Osorio y Sefiora Caceres Lejnhoff con
el fin de contribuir a sus esfuerzos por las obras de beneficio social.

Se enfatiza que para la realizacion de los Proyectos con proyeccion
comunitaria, el Comité de Accion Social deberd hacerlo sin ninguna
subvencion de parte del Estado. Para la obtencidn de fondos se organiza
una diversidad de actividades artisticas, culturales y recreativas, con el
apoyo de comités, de entidades privadas, colonias extranjeras residentes
en el pais (Arabe, Judia y China) y de instituciones especificas las cuales
brindaron su apoyo incondicional a las obras de beneficio social.

El 15 de agosto de 1972 bajo la advocacion de la Virgen de la Asuncion,
gueda grabado en un pergamino los deseos del Comité de terminar esta
obra para ser entregada al pueblo, que literalmente dice “Alida Esparia de
Arana, Esposa de su Excelencia. General de Brigada Carlos Manuerl
Arana Osorio, presidente constitucional de la Republica de Guatemala,
con amor y ternura dedica este dia 15 de agosto 1972 a iniciar la
construccion de la Escuela para nifios subnormales. Tal dia, del mes de
nuestra sefiora de la Asuncion, patrona de los habitantes del valle de la
Ermita, dejando constancia en este escrito que los nifios que seran
educados en este Centro queda bajo el amparo de tan Augusto y
Milagrosa Patrona. Que en la Escuela recibiran la compresion y cuidados
gue su estado fisico y mental amerita, ya que la voluntad de Dios asi lo
dispuso.
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En agosto del 1982 inicia sus actividades como predio de San Diego y es
hasta el 17 de agosto del afio 1974 que da inicio la atencion integral a
todos aquellos nifios que requieren educacion especial, a través de areas
de psicologia, pedagogia, terapia de lenguaje, servicio social, servicios
médicos tales como: Pediatria, neurologia, psiquiatria, fisiatria, fisioterapia
y rehabilitacion fisica a través de FUNDABIEN.

El junio del 2009 se firm6 por FUNDABIEN y LA SECRETARIA DE
BIENESTAR SOCIAL DE LA PRESIDENCIA durante el gobierno del Ing.
Alvaro Colom un convenio el cual estipula proporcionar un espacio fisico
dentro del Centro de Educacién Especial Alida Espafia de Arana, para que
FUNDABIEN brinde atencion de rehabilitacion fisica a los nifilos que
asisten a los programas que el centro dirige a la nifiez guatemalteca.

3.2 Ubicacion

El Centro de Educacion Especial Alida Espafia esta ubicado en la 14 calle
0-28 zona 3 en la ciudad Capital de Guatemala, este centro es de caracter
gubernamental.

3.3 Caracteristicas generales

Centro de educacidén especial para nifios, nifias y adolescentes que
presentan discapacidad fisica, sensorial e intelectual, se encausan las
acciones para alcanzar la independencia personal, escolar e integracion
social, en el marco de los Derechos Humanos, bajo el principio de respeta
a la individualidad de las personas con discapacidad.

Mision: somos una institucion educativa destinada a la atencion de la
educacion especial integral, dirigida a nifios, nifias y adolescentes en
riesgo o con discapacidad establecida, ejecutando un modelo de atencion
sistematica, potencializando sus capacidades con igualdad y equidad de
oportunidades que le permita a la poblacion beneficiada una mejor
integracion al ambiente familiar, social, escolar, forma o a programas pre-
ocupacionales sensibilizando y concientizando sobre sus derechos
humanos.

Vision: Velar porque se cumpla la politica institucional a través de la cual
se busca la prevencion, atencion, insercion y fortalecimiento social de la
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nifiez y adolescencia con discapacidad, lo que redundara en un desarrollo
integral para una mejor calidad de vida.

Objetivos: a) Facilitar el acceso al aprendizaje y promover el desarrollo
de las habilidades, individuales y grupales en los nifios, nifas y
adolescentes, optimizando sus potencialidades y capacidades partiendo
de sus propias necesidades a través de estimulas y actividades
terapéuticas significativas que persiguen incorporarlos a la sociedad,
como individuos con autonomia y seguridad, b) visibilizar a lo interno de
la Secretaria de Bienestar Social de la Presidencia, en los diferentes
programas sobre el tema de discapacidad, su detencion y directrices de
abordaje, c) Brindar una atencion de calidad a la poblacion beneficiaria,
a través de los servicios que ofrecen el Centro de Educacion Especial, d)
Ampliar y descentralizar los servicios de Educacion Especial, e)
Fortalecer programas de apoyo a la familia, a través de estrategias con
instituciones publicas y privadas.

Valores: Servicio y preparacion educativa;
a) Respeto
b) Cooperacion
c) Perseverancia
d) Espiritu de Servicio
e) Tolerancia

Metodologia: Se propicié el trabajo en equipo a través de profesionales
de diferentes disciplinas, especializados y altamente calificados,
garantizando un proceso individualizado de atencion para la estimulacion,
formacion y desarrollo en las areas fisicas, emocionales, sensoriales,
cognoscitivas y sociales en la nifiez atendida, promoviendo una formacién
educativa, participativa y sensibilizadora que involucra a la familia, como
principales impulsoras del respeto y dignificacion de la integridad fisica y
emocional de su hijos e hijas.

Cobertura: Es un Centro con politica de servicio abierto, dirigido
especialmente para uno de los grupos mas vulnerables de nuestra
sociedad, la niflez y adolescencia con discapacidad comprendidas entre
los 0 y 14 afios de edad cronoldgica, hijos e hijas de familias de escasos
recursos economicos, que proceden en su mayoria de todas las zonas y
municipios del departamento de Guatemala, asi como sasos especificos
a nivel departamental.
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Programas:

a)

b)

d)

f)

9)

Educacién inicial: de 0 a 3 afios 11 meses de edad cronoldgica,
brinda atencion temprana a nifios en riego de desarrollar
discapacidad y a nifios con discapacidad establecida.

Educacion preescolar: de 4 a 9 afios de edad cronoldgica y entre 2
y 5 afos de edad mental, nivel de inteligencia leve y moderada.
Estimula las psicofunciones basicas del aprendizaje con fines de
favorecer el ambiente social y escolar lo mas tempranamente
posible, utilizando la curricula nacional inicial y pre-escolar con
adaptaciones curriculares de educacion especial.

Educacion Escolar: de 10 a 14 afios de edad cronolégica y entre 5
y 6 afios de edad mental, nivel de inteligencia leve y moderada.
Continua con los procesos iniciados en el nivel pre-escolar dando
importancia al desarrollo de las habilidades académicas,
psicosociales y de la vida diaria.

Habilitacion integral y autismo; De 4 a 14 afios de edad cronolégica
con 0 a 5 afios de edad mental se promueve la funcionalidad en los
nifos y niflas en area cognitivas, habilidades de autoayuda y
autonomia personal basica asi como habilidades practicas minimas
a través de estimulacién directa al nifio y orientacion a los padres de
familia

Discapacidad sensorial; De 0 a 14 afios de edad, que presenten
dificultades auditivas, proporcionandoles la herramientas necesarias
gue les permitan una mejor integracion a la vida familiar, escolar
regular o escolar especial.

Discapacidad fisica; De 0 a 14 afios de edad, atiende en forma
integral a nifios y nifas con dificultades neuromatrices,
proporcionandoles las herramientas necesarias que les permitan
una mejor integracion al medio en el cual se desenvuelven.

Atencion a la familia; Atender a las familias con la finalidad de

mantener una relacion saludable, encaminadas a la aceptacion de
la discapacidad deus hijos.
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3.4 Otros servicios

a) Terapia del lenguaje

b) Atencién Psicoldgica

c) Servicios Médicos (Pediatria, odontologia, fisiatria y neurologia)

d) Alimentacion nutritiva y balanceada, distribuida en cuatro tiempos
de comida, desayuno, refaccibn matutina, almuerzo y refaccion
vespertina.

En este mismo apartado se describe informacién relacionada con la
institucion FUNDABIEN, la cual constituye una apoyo sumamente
importante en la atencion de los casos de la paralisis cerebral de nifios y
nifias.

3.5 FUNDABIEN Fundacion por Bienestar del Minusvalido

Creacion “Hace 16 afos la poblacién que sufria de alguna discapacidad
no contaba con centros especiales para rehabilitarse, este grupo de
personas tenia que conformarse con su destino.

Quiza el milagro de la atencién médica estaba destinado Unicamente para
los pacientes con familias econOmicamente estables.

Pero la historia guatemalteca de la rehabilitacion y la de los nifios con
discapacidad cambio radicalmente en 1986, afio en el que se organizo la
primera TELETON, la cual fue resultado de la inspiraciéon de un grupo de
personas altruistas que descubrid la necesidad de crear una fundacion
destinada a los discapacitados.

Con los recursos obtenidos de las TELETONES de 1986 y 1987 se
inauguro el primer Centro de la Fundacion Pro Bienestar del Minusvalido,
FUNDABIEM,; el cual, en honor a una de las personas claves que hizo y
hace realidad la obra, se le llamé: Blanca Lidia de Eggenberger, ubicado
en Mixco, Guatemala.

Ademas, el monto recaudado permitié continuar con la Casa Hogar Nifio
de Praga, residencia al servicio de jovencitas discapacitadas quienes no
tienen familiares.

La realizacion de las TELETONES 1986 a 2002, asi como la adecuada
administracion de los recursos permitieron hacer de FUNDABIEM la red
de rehabilitacion mas grande de Latinoameérica con 27 centros, clinicas y
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puestos de rehabilitacion, ubicados en todo el pais para el primer semestre
del afio 2002. Y es que no podia ser de otra forma, las necesidades de la
poblacidén 16 discapacitada estan presentes en todo rincon guatemalteco
y FUNDABIEM vino a ser la Unica opcion de rehabilitacion para las
personas de escasos recursos.

Asi fue como las necesidades exigieron la descentralizacién del servicio.

3.5.1 Objetivos El objetivo fundamental de FUNDABIEM “es proporcionar
rehabilitacion a la poblacidon con discapacidad fisica”.

3.5.2 Mision FUNDABIEM es una institucion de servicio social teniendo
como mision: ser una institucion modelo a nivel latinoamericano en
habilitacion y rehabilitacion integral de personas con discapacidad
prioritariamente fisica, y al mismo tiempo en la implementacion de
programas y estrategias en los distintos niveles de atencion con énfasis
en la prevencion.

3.5.3 Vision Siendo las perspectivas de FUNDABIEM positivas es
importante tomar en cuenta que su vision consiste en “brindar a nivel
nacional, servicios de habilitacion y rehabilitacion integral, con
participacion de la comunidad, a personas con discapacidades,
prioritariamente fisicas, con el fin de lograr su maxima integracion a la
sociedad, en igualdad de derechos y oportunidades.

3.5.4 Funciones A través de los 27 centros, clinicas, puestos de
rehabilitacion y la Casa Hogar Nifio de Praga; FUNDABIEM “proporciona
la habilitacion y rehabilitacion a nifios, adolescentes y adultos que
presentan alguna discapacidad fisica.

3.5.5 Estructura Organizativa Para garantizar la adecuada administracion
de los recursos, FUNDABIEM, “esta integrada por personas honorables
gue velan por el buen uso del dinero recaudado en las TELETONES, lo
optimizan y canalizan a los diferentes servicios que se prestan. La
acertada administracion se refleja en la cantidad de centros, clinicas y
puestos que se tienen; la forma exitosa en que funcionan, los servicios y
beneficios que prestan a miles de familias guatemaltecas. Para hacer
posible esta funcién, la Fundacion Pro Bienestar del Minusvalido,
FUNDABIEM, esta integrada de la siguiente manera: 1. Asamblea
General: integrada por los miembros asociados a la Fundacion y es el
organo supremo de la misma, todos trabajan en forma ad-honorem. 2.
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Consejo Directivo: Sus miembros se dedican a la buena conduccién y
administracion de los Centros, Clinicas y Puestos de Rehabilitacion, asi
como de todos los programas de la Fundacion, todos trabajan en forma
adhonorem. Son electos cada dos afios en asamblea anual.

El Consejo Directivo estad conformado de la siguiente manera: Consejo
Directivo Sra. Blanca Lidia de Eggenberger Presidenta Sr. Francisco
Rodriguez Tesorero Ing. Carlos Bianchi Pro-Tesorero Sra. Consuelo de
Monzon Secretaria Sra. Dilsy de Herrera Pro-secretaria Dr. Roberto Cruz
Vocal Sra. Estela Méndez Vocal Lic. Carlos Eggenberger Consejero Dr.
Noel Sandino Consejero 19 3. Auditorias (Interna y Externa)

FUNDABIEM es fiscalizada internamente por la firma de auditores KPMG,
guienes mensualmente y pasada cada Teleton, auditan la correcta
utilizacion de fondos. b) Externamente es fiscalizada por la Contraloria
General de Cuentas, contando con una oficina permanente de dicha
institucion en las instalaciones de FUNDABIEM Guatemala.

Otros organos (Consejo Técnico, Comités de Apoyo): “a) Consejo
Técnico: integrado por profesionales de la medicina, con reconocida
trayectoria en el campo de la rehabilitacion, trabajan en forma ad-
honorem. b) Comités de Apoyo: Los comités de apoyo departamentales
son los encargados de vigilar y colaborar por el buen funcionamiento de
cada Centro, Clinica o Puesto de Rehabilitacion, lo hacen en forma
adhonorem”36/.

Capital Humano de trabajo: En FUNDABIEM se cuenta con personal
altamente calificado y profesional en las areas administrativa, financiera,
meédica y técnica.

Cobertura Actualmente se brinda mas de medio millon de terapias a seis
mil pacientes, y se esta presente en 19 departamentos de la republica; con
26 centros y una Casa Hogar de personas discapacitadas sin familia.
“Dentro de los cuales estan los siguientes: 1) Transformando Vidas en
toda Guatemala. 2) Casa Hogar Niflo de Praga (Guatemala) 3) Centro
Guatemala 4). Centro Quetzaltenango 5) Centro Chimaltenango 6) Centro
Chiguimula 7) Centro Coban 8) Centro Jalapa 9) Centro Mazatenango 10)
Clinica Quiche 11) Clinica Malacatan 12) Centro Retalhuleu 13) Clinica
Jutiapa 14) Clinica Coatepeque 15) Clinica Puerto Barrios 16) Clinica
Chiquimulilla 17). Clinica Panajachel 18) Clinica Huehuetenango 19)
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Clinica Petén 20) Clinica San Marcos 20) Centro Escuintla 21) Puesto
Asuncion Mita 22) Puesto San Lucas Toliman 23) Clinica Salama 24)
Puesto Jocotan 25) Clinica Barberena 26) Puesto Cubulco 27) Puesto
Morales.

Servicios En FUNDABIEM los servicios que presta estan organizados en
Area Médica, que es donde se encuentra la Pediatria, Traumatologia y
Ortopedia, Neurologia; en el Area Técnica, se cuenta con el servicio de
Fisioterapia, Educacion Especial, Terapia de Lenguaje, Terapia
Ocupacional y Trabajo Social. También se cuenta con los programas de
Prevencion y Epidemiologia, Terapista por un Dia, Rehabilitacion en Base
a la Comunidad “R.B.C.” y los Talleres Ocupacionales, Psicologia, Ortesis
y Protesis. Otros servicios como Transporte y refaccion gratuita. Por recibir
atencion médica o bien la terapia que es prescrita por el médico tiene un
costo de Q 0.25 (veinticinco centavos) (Memoria de labores, 2001).

La sesion de tratamiento tiene una duracion de media hora y puede
aumentar dependiendo de la prescripcion médica”39/. 2.9 Trabajo Social
En FUNDABIEN se cuenta con un departamento de Trabajo Social y es
atendido por una Trabajadora Social, sin embargo no se cuenta con nada
escrito con relacion al trabajo que realiza, por lo cual se procedié a
entrevistarla, de la informacion obtenida organizada quedd de la siguiente
manera: “especificamente realiza un trabajo a nivel individual y familiar,
gue comprende el estudio socioecondmico inicial a los padres de familia
de los pacientes que asisten a recibir sus terapias, esto se hace con el
objetivo de definir cual puede ser el costo de las terapias, de acuerdo a
las posibilidades econdémicas de cada familia.

De la misma forma contribuye a que los pacientes que necesitan
examenes y aparatos especiales y no se realizan en FUNDABIEM, los
refiere a otras instituciones como hospitales y clinicas; en ocasiones por
parte de Transformando Vidas en toda Guatemala.

22 este departamento se ayuda econémicamente a quien lo necesita, todo
ello después de practicar estudios socioeconémicos. También indicé que
Trabajo Social en FUNDABIEM no realiza actividades directamente con
los padres de familia y pacientes, solamente se involucra en la
coordinacion multidisciplinaria para la preparacion y ejecucion de
actividades sociales determinadas, en las cuales cada profesional asume
sus propias responsabilidades. Dentro de las actividades sociales que se

37



realizan estan: celebracion del Dia de la Madre, TELETON, Dia del Nifio,
Dia del Discapacitado y el convivi6 navidefio (Morales, Cristina.
“Entrevista”. FUNDABIEM. Guatemala, noviembre 2003.
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CAPITULO 4 ) )
TRABAJO SOCIAL Y LA PARALISIS CEREBRAL DE NINOS Y NINAS

En este capitulo, se presentan conceptos, categorias y aspectos tedéricos
generales que fundamentan el quehacer profesional ante la problematica
de paralisis cerebral de nifios y nifias, estos aspectos permiten sustentar
el estudio realizado.

4.1 Trabajo social

El Trabajo Social ha sufrido una metamorfosis; y es que a través de la
historia se ha considerado mas que una asistencia o servicio a la sociedad,
hoy por hoy es una disciplina basada en una concepcidn concientizadora-
revolucionaria con la que se busca trasformar lo existente mediante la
organizacion y movilizacion.

Hay que reconocer que las acciones benéficas y asistencialistas fueron
precursoras de hechos y circunstancias de la accion profesional. Durante
el Siglo XX se presta atencion de manera particular a la apropiacion del
método como estrategia funcional de desarrollo social, con el objetivo de
mejorar la forma tradicional de accion; fue en los afios 40 que los
procedimientos utilizados evolucionaron hasta construir los tres métodos
clasicos, producto de una amplia gama de modelos metodoldgicos en el
Trabajo Social.

Es una disciplina de las ciencias sociales, que estudia, analiza y explica la
problematica de personas, grupos y comunidades, que presentan
carencias de tipo social, econdémico, cultural y espiritual para trabajar en
procesos participativos de investigacion, organizacion, promocion y
movilizacion en busqueda de su desarrollo humano, en dicho proceso
utilizan métodos propios de actuacidén”. (septiembre 1999-2000: 2).

Segun el documento de apoyo a la docencia realizado bajo la coordinacion
de la Licda. Elsa Arenales de Franco en el Area de Formacion Profesional
Especifica de la Escuela de Trabajo Social de la Universidad de San
Carlos de Guatemala, el Trabajo Social tiene ocho objetivos los cuales se
presentan a continuacion de manera breve:

a. Impulsar la defensa de los derechos humanos.
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b. Fomentar la practica de valores humanos en individuos,
grupos y comunidades para que en su ejercicio cotidiano
facilite sus procesos de desarrollo social.

c. Estudiar criticamente la problematica econdmica, social,
cultural y ecolégica en lo que corresponda intervenir,
aportando soluciones efectivas a las necesidades del
problema.

d. Contribuir en el estudio y elaboracién de las politicas sociales.

e. Realizar investigaciones sistematicas de la realidad cuyos
resultados amplien el conocimiento de ésta y sirvan para
orientar la accion del Trabajo Social.

f. Promover la organizacion y participacion de la poblacion
mediante practicas democraticas.

g. Promover el desarrollo integral de individuos, familias, grupos
y comunidades, mediante la organizacion y la promocion
social para la autogestion y movilizacion popular.

h. Sistematizar experiencias teorico-practicas, que permitan la
retroalimentacion de procesos de intervencion a nivel
individual, grupal y comunal.

4.1.1 Metodologia y método en Trabajo Social

El método deriva del griego meta y métodos, que significa camino para
conseguir un fin. En el ambito cientifico se llama método cientifico al
camino riguroso que se puede seguir para alcanzar el conocimiento
objetivo de la realidad y por extension se le llama método a todo
procedimiento de accidon rigurosamente planeado, fielmente seguido y que
se base en el conocimiento de la realidad objetiva que se utilice para
conseguir un fin”. (Villeda, B, 2008:29).

Es la manera de alcanzar un obijetivo, utilizando una serie de fases, etapas
y /o procedimientos para ordenar la actividad, en sentido filoséfico, el
método es un medio de cognicion, es la manera de reproducir el pensar
del objeto que se estudia”. (Gramajo, R. 1999:02).

Es la busqueda de conocimientos o bien el de operaciones o actividades
gue se realizan al conocer y a transformar la realidad. Los métodos son
como procedimientos orientados a entender, explicar o transformar algo,
0 bien como el camino para alcanzar un fin propuesto de antemano como
tal”. (Villaverde, A. B. 1982:18).
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El Método de Trabajo Social debe ser tanto el medio para conocer como
para transformar. EI Método es el medio que garantiza la relacion
dialéctica teoria-practica en la accion transformadora. Es una estructura
de procedimientos y como un proceso de desarrollo”. ( Villa Verde, A.
1982:22).

4.1.1.1 Técnica

Es el conjunto de mecanismos y medios de dirigir, recolectar y transmitir
energia y datos. Todo ello creado con vistas a la producciéon, a la
investigacion etc, la técnica es fundamentalmente parte del método, en
virtud de que forma parte del conjunto de procedimientos que ordenan la
obtencion y comprobacion del conocimiento, es decir que la técnica apoya
a la ciencia en la medida en que su aplicacion se estara recolectando y
transmitiendo la informacion. (Gramajo, R. 1999:05).

El método de Trabajo Social debe ser tanto el medio para conocer como
para transformar, porque los problemas que aborda son a la vez
cognoscitivos y practicos”. (Villeda E. 2008:33).

4.1.2 Principios basicos del método

Los métodos ya sean estos particulares o generales de investigacion o de
accion son regidos por los principios basicos siguientes:

Coherencia: En actividades, técnicas y los objetivos que se persiguen.
Racionalidad: En el proceso que se realiza.

Flexibilidad: En las etapas que contempla, para que se acomoden a la
realidad social.

Creatividad: En la estructuracion de las acciones a emprender,

Eficacia: En los resultados esperados.

4.1.3 Los Métodos en Trabajo Social

Para definir este término es necesario revisar los origenes de la profesion,
pues alli se ubica el surgimiento paulatino de los tres métodos
tradicionales o clasicos, que se conocen como: Método de Casos, Método
de Grupos y Método de Desarrollo de la Comunidad”. (Gramajo. R.
1999:05).
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4.1.4 Estructura Basica de los Métodos de Trabajo Social

Segun Ander Egg, los métodos de intervencion integran y fusionan los
aspectos de una estrategia de actuacion de un proceso interactivo que
comporta cuatro elementos principales que se sintetizan en:

a. Estudio, investigacion y diagndstico
b. La Programacién

c. Ejecucion o desarrollo

d. Evaluacion. (Gramajo, R. 1999:06).

4.1.5 Meétodo de Trabajo social de casos actualmente Individual y Familiar

El Trabajo Social Individual y Familiar, entendido como los abordajes
realizados en la micro unidad social que es la familia, teniendo en cuenta
a sus miembros como integrantes con su individualidad en funcion del
entorno relacional; fue el primer método de Trabajo Social utilizado en la
profesion, este ha evolucionado de una asistencia social individual a los
pobres y menesterosos como era en sus inicios, a un trabajo que se realiza
con la persona y su familia. A fin de lograr que patrticipen en la solucién de
sus problemas y orientarlos para que también aprendan a utilizar los
recursos de las instituciones y la comunidad. (Villeda, B. 2008:38).

Segun menciona la Licda. Ana Maria Garcia en el documento de apoyo a
la docencia “Estructura Basica de Procedimiento de los Métodos de
Trabajo Social del area de formacion profesional especifica de la USAC;
el método de casos no es mas que el de caso individual y familiar, se
elabora en base a un modelo clinico- terapéutico de la medicina, que

durante mucho tiempo influyé en el desarrollo de la metodologia del
Trabajo Social, y su estructura basica se clasifica en cuatro etapas:

a. Estudio

b. Diagnostico

c. Tratamiento

d. Evaluacion

Estas como sintesis, utilizadas en la escuela de Trabajo Social de
Guatemala ya que son varias las propuestas, de autores como Mary
Richmond, Gordon Hamilton y Patricia Kane, entre otros. Para facilitar el
abordamiento de cada etapa existen técnicas dentro de las que se hace
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mencion: La visita domiciliaria, entrevista y observacion haciendo uso de
herramientas como cuadernos de campo y diario, guias y demas
herramientas de registro como fotografias, grabadoras, etc.

4.1.5.1 Principios del Trabajo Social Individual y Familiar

Un aspecto fundamental en la calidad de atencion a las personas debe ser
el actuar con base a principios, para ellos se considera los siguientes:
Respeto a los derechos humanos.

Observancia de los valores éticos de la profesion.

Responsabilidad y conciencia social en el accionar.

Promover la solidaridad, cooperacion y ayuda mutua.

Igualdad de oportunidades.

No emitir juicios de valor.

Guardar el secreto profesional.

Respeto al derecho de autodeterminacion de las personas.

I. Reconocimiento de los valores y potencialidades de las personas.

j. Respeto a las diferencias individuales. (Villeda, B. 2008:52).

S@reo0Tp

En este estudio, se pudo identificar que la intervencién familiar es
fundamental para el tratamiento de la problematica de discapacidad y
especialmente en la pardlisis cerebral en nifios y nifias, por lo cual a
continuacion se presenta informacion sobre el modelo para la atencion
familiar.

4.2 Modelo deintervencion familiar

Para el Trabajo Social, la familia es una de las areas principales de
intervencion, constituyéndose, como se ha dicho, en la modalidad mas
antigua del Trabajo Social implicado asi la intervencion en un sistema
natural.

En la actualidad las familias tienen multiples configuraciones y como
familia esta sometida a grandes presiones y demandas, mayores que en
casi toda su historia. Ademas de sus funciones de reproduccion y de
socializacion, aun tiene que seguir jugando un papel econdmico
fundamental.

Aparte de ser un espacio de amor, de afecto, hoy dia es el Unico espacio
de pertenencia real del ser humano y donde se vive la intimidad.
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Estas multiples exigencias a la familia se traducen en situaciones de
conflicto o riesgo familiar, y es aqui donde se visualiza la intervencion del
Trabajo Social. Los problemas se traducen en los motivos de consulta
social, por los cuales llegan los “usuarios” o familias” a consultar al
Trabajador Social .Estos se presentan como problemas de relaciones
entre la pareja, problemas de relaciones entre un padre y su hija, violencia
intrafamiliar, maltrato infantil, dificultades en el manejo de un preescolar o
un adolescente, etc.

Encontramos aproximadamente tres tipos de familias que acuden al
trabajador social

a). Familia que demanda ayuda

b). Familia a la que se propone ayuda..

c). Familia a la que se exige un cambio :

El modelo que a continuacion se presenta, pretende contribuir y
sistematizar una metodologia de trabajo para la familia que demanda
ayuda, para atender desde el Trabajo Social aquellos problemas que
surgen al interior de las familias, principalmente los problemas en torno a
las relaciones familiares. Al centrar este modelo la mirada especificamente
en esta area de intervencién, no quiere decir que se deje de considerar el
contexto social o macro social que rodea a la familia, por el contrario, el
Trabajador Social siempre interviene en estos dos ambitos.
(www.ts.ucr.ac.cr)

4.2.1 Supuestos tedricos que orientan el modelo:
a) Primer supuesto: Dialéctica individuo - sociedad.

El primer supuesto se basa en la idea de que el objeto principal de
intervencion del Trabajo Social es el ser humano, quien crece y se
desarrolla en dos dimensiones, individual como un ser que vive procesos
de individuacion a lo largo de su ciclo vital y social como ser que necesita
un medio y un contexto con el cual relacionarse. Estas dos dimensiones
se encuentran al interior de la familia. De este modo, si centramos la
atencion en la familia y en los problemas que la aguejan, tendremos dos
dimensiones que considerar, una dimension o contexto familiar
interno, que proviene del individuo y sus relaciones individuales y
familiares y una dimensién o contexto familiar externo, que proviene
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de la relacion que establece el individuo y la familia con su contexto macro
social.

Al intervenir con familias existirian siempre dos contextos posibles de
intervencion, el directo y el indirecto.

b) Segundo supuesto: Teoria General de Sistemas.

El segundo supuesto apunta a destacar a la Teoria General de Sistemas
como una teoria util (entre otras) para el analisis y practica del Trabajo
Social. Esta idea se fundamenta en el hecho de que al trabajar con familias
desde el Trabajo Social, siempre se tiene que considerar todos los
sistemas que se encuentran relacionados con la familia que esta siendo
atendida, es decir, los subsistemas, sistemas Yy suprasistemas
significativos respecto a la situacion problema.

Proporcionaria un marco teodrico que brinda al Trabajador Social una
mirada mas globalizadora.

La Teoria General de Sistemas seria una teoria Util para el analisis y
practica del Trabajo Social Familiar

c) Tercer supuesto: La generalidad y especificidad necesaria en
Trabajo Social.

La formacion del Trabajador Social es una formacion generalista, dado
gue revisa y prepara a los alumnos en la mayoria de las Ciencias Sociales,
tales como: Psicologia, Sociologia, Antropologia, Economia, etc. Esta
formacion es una ventaja al enfrentar la diversidad de problemas que
afectan a las familias, Al mismo tiempo requiere también un manejo de
temas especificos que permita al profesional conocer las mejores
estrategias de intervencion para una problematica puntual.

De esta manera el Trabajador Social, para el trabajo con familias, requiere

siempre la mirada generalista y, para algunas probleméticas, requiere la
especificidad y especializacion.
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d) Cuarto supuesto: La ética como pilar fundamental que guia el
trabajo con familias.

Para trabajar con familias se requiere considerar dos principios éticos.
Estos son:

a). La consideracion de todos los principios profesionales que guian y
orientan nuestra profesion. Especialmente la consideracion del principio
de autodeterminacion, que vela por el protagonismo de la familia y no por
el protagonismo del profesional.

b). Que el profesional se reconozca como un ser con historia familiar. Lo
cual determinara en gran medida su practica con familias. El trabajo con
familias requiere un minimo de conocimiento y reconocimiento de nuestra
propia historia y el estar atento a como esta nos determina.

La ética al trabajar con familias no tan solo demanda la aplicacion de los
principios profesionales, sino también demanda estar atento a no
contaminar la atencion de una familia con la propia historia familiar.

e) Quinto Supuesto: La personay las concepciones del trabajador
social son los elementos mas importantes a su disposicién.

Este es uno de los supuestos planteados por Virginia Satir, el cual sefnala
gue la persona en si del trabajador social que trabaja con familias y su
manera de concebir la realidad, serian las herramientas mas importantes
gue éste tendria para trabajar con familias. Este principio promueve la
valoracion del profesional y de sus habilidades personales y profesionales
como la técnica mas importante en el momento de trabajar con una familia.
El profesional mismo es la herramienta mas valiosa para sustentar un
cambio familiar.

La persona y las concepciones del trabajador social son los elementos
mas importantes a su disposicion. www.ts.ucr.ac.cr

4.2.2 Definicion de Trabajo Social Familiar:

El Trabajo Social Familiar es una forma especializada de Trabajo Social
gue entiende como unidad de trabajo a la familia y sus relaciones
familiares y considera el contexto en el cual ella esta inserta. A través de
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éste se pretende atender los problemas psicosociales que afectan al grupo
familiar, generando un proceso de relacién de ayuda, que busca potenciar
y activar tanto los recursos de las propias personas, como los de la familia
y los de las redes sociales. (M. Paz Donoso /Paulina Saldias)

4.2.2.1 Metodologia:

La metodologia que propone este Modelo se encuentra basada en cuatro
etapas basicas, las cuales no difieren mayormente del esquema clasico
utilizado en los métodos de Trabajo Social que son Diagndstico,
Programacion, Ejecucion y Evaluacion. No obstante, el Modelo pretende,
a través de estas cuatro etapas metodoldgicas, describir y aplicar dicha
metodologia especializada al Trabajo Social Familiar, en una perspectiva
diferente de los métodos tradicionales.

Se presenta a continuacion la descripcion de cada una de las etapas del
proceso metodoldgico, recordando que en la practica estas etapas son
mucho mas dinamicas y que estas se van superponiendo unas con otras
a veces con configuraciones en espiral.

La atencién a la familia empieza cuando el Trabajador Social establece la
primera relacion con ésta y con la situacidén con la que debera trabajar. El
proceso se inicia en el punto en que se encuentra la familia, involucrandola
en la identificacion de sus dificultades y de sus recursos.

Se contempla a la familia en su globalidad. En ocasiones esta intervencion
se realiza directamente con un solo miembro de la unidad familiar, ante la
imposibilidad, por diversos motivos, muchas veces, de hacerlo con todos,
pero nunca se pierde de referencia al sistema familiar y la vision de todo
él. Esto le da libertad y flexibilidad al Trabajador Social para invitar al
trabajo a todo el sistema familiar, a algun subsistema, o a los miembros
en forma individual. La atencion puede ser en la oficina del Trabajador
Social, en el domicilio de la familia, el lugar de trabajo, escuela,etc.
(www.ts.ucr.ac.cr)

4.2.3 Etapas del proceso metodoldgico
a. Diagnéstico Familiar.

b. Acuerdo.

c. Intervencion Familiar.

d. Evaluacion Familiar y Cierre.
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4.2.4 Lademanda familiar:

El proceso se inicia cuando una persona o familia acude al Trabajador
Social con una demanda o peticion. Es necesario tener en cuenta que la
demanda, generalmente es el primer contacto de la familia con el
Trabajador Social. La demanda puede adoptar multiples formas puede ser
explicita y concreta, o inespecifica y ambigua, material, inmaterial, en
términos individuales o familiares.

La demanda es el primer elemento de informacién con que contamos y
nos da orientacion acerca de:

Lo que la persona demandante considera que es problematico para ella,
su familia o para su entorno inmediato.

a. De la manera como esa persona encara sus dificultades:

a. como algo propio y que esta en relacion consigo misma; o
como algo que le es
b. ajeno, que le es dado.

b. De las expectativas que tiene esa persona en la resolucion de sus
dificultades y del papel que, a su juicio, tienen que cumplir tanto ella,
como la institucion, el Trabajador Social, los recursos.

c. Finalmente de la forma como cree que puede ser ayudada por el
Trabajador Social.

4.2.5 Diagnostico familiar

En Trabajo Social Familiar, al realizar un proceso de diagndstico con una
familia, éste no puede ser realizado desde una sola caracterizacion. Si se
fragmenta a la familia y se analiza solamente algunas areas, no se podra
comprender su efecto siempre dinamico. El desafio es una mirada
holistica de la familia, en donde se incluyan todas las dimensiones que la
componen. El diagnéstico familiar es asi, mucho mas que la suma de los
diagnosticos individuales de cada integrante de la familia.

Objetivo del diagnostico: Conocer las problematicas sentidas y no

sentidas de la familia, sus recursos y habilidades tanto en la dimension
directa como en la indirecta.
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Procedimientos a realizar en esta etapa:

Actividades: Contactos telefonicos o personales con el o los derivantes,
Revision de fichas sociales o clinicas de la familia a atender. Visita
Domiciliaria. Reunién clinica / técnica. Coordinacion institucional. Registro
de las intervenciones.

Técnicas: Entrevista, observacion. Genograma, ecomapa, fotografias
familiares. Hipoétesis sistémica.

El proceso de diagnéstico termina una vez recopilada toda la informacion
significativa que se necesita para la comprension de una determinada
situacion familiar. Este proceso se traduce finalmente en la elaboracion
hipotésis sistémicas. Peggy Papp sefiala que la hipotesis inicial es
necesariamente especulativa y se la utiliza como base para recoger
informacion adicional que habrad de confirmarla o bien refutarla No es
necesario esperar a contar con una hipotesis definitiva para intervenir, ya
gue con frecuencia solo las intervenciones permiten descubrir una
informacion crucial. El propdsito fundamental de la hipotesis es establecer
conexiones.

Para efectos de este modelo, se elaboraron dos pautas de diagndstico
familiar las cuales pretenden abordar la dimension del Trabajo Social
Directo y el Indirecto. Se consideraron los aportes de cuatro autores que
son Hartman Hartman Laird y, Ana Maria Campannini, Peggy Papp y
Virginia Satir. (www.ts.ucr.ac.cr)

En la pauta de diagnostico para la “dimensién directa” de la familia se
consideran los siguientes elementos:

Antecedentes y datos basicos sobre la familia que consulta.
Antecedentes de la demanda o motivo de consulta.
Antecedentes de la estructura familiar.

Antecedentes de la situacion problema.

Antecedentes de las fuerzas familiares para la estabilidad y el
cambio.

Fuerzas o factores claves de evaluacion de Virginia Satir.

©ToOT O
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En la pauta de diagnéstico para la “dimension indirecta” de la familia se
considera principalmente: las redes sociales y enlaces con la sociedad.
Se puede complementar con la aplicacion del Ecomapa.
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Para el Trabajo Social Familiar, la dimension indirecta adquiere una gran
importancia, especialmente cuando es una situacién del contexto extra
familiar la que esta produciendo o manteniendo una situacion problema

a. Acuerdo: Previo a desarrollar la intervencion propiamente tal, el
modelo propone la realizacion de un Acuerdo explicito, escrito u oral,
entre el Trabajador Social y la familia.

b. Objetivo del acuerdo: Se espera que se pueda manifestar a través
de un ritual, las intenciones de cambio manifestadas por la familia al
acudir a un proceso de intervenciéon familiar.

Dicho acuerdo debiera considerar los siguientes puntos:

Fechas y horarios de atencion. Lugar en que se realizaran las atenciones
(institucién y/o domicilio de la familia).Duracion aproximada del proceso
de intervencion familiar (tiempo y frecuencia de las sesiones).Definicion
del problema Derechos atribuibles al profesional (citacion de otras
personas significativas, entrevistas individuales con algan miembro, etc.).
Derechos atribuibles a la familia (solicitudes especiales, etc. Arancel
(cuando corresponde)

En relacion a la definicion del problema, se espera que una vez que el
Trabajador Social en conjunto con la familia han realizado el proceso de
diagnostico, exista una devoluciéon hacia la familia respecto a la situacion
problema. Como se ha mencionado anteriormente, cuando una familia
consulta, viene con su propia definicion de problema. Si el Trabajador
Social acepta esta definicion, limitara la posibilidad de un cambio mas
profundo en la familia, ya que su definicion entiende que el conflicto es
causado por un solo miembro de la familia, “ el paciente identificado.

Por esta razon, se espera que al iniciar una intervencién familiar, se realice
un acuerdo que también incluya un consenso respecto a la definicion de
la situacion problema, entre el Trabajador Social y la familia. Si bien lograr
esto es a veces solamente posible con posterioridad a la intervencién, por
lo menos se debe velar por que toda la familia se sienta minimamente
implicada en el problema y asi la responsabilidad no recae exclusivamente
en el paciente identificado. El acuerdo es principalmente un acuerdo
comunicativo. (www.ts.ucr.ac.cr)
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4.2.6 Intervencion familiar.

Procedimientos a realizar en esta etapa:
Actividades: Consulta Social especializada.
Técnicas: Redaccion de un contrato, si este es por escrito.

Para el Trabajo Social Familiar el objetivo de esta etapa es: modificar en
la familia pautas disfuncionales de relaciones, tanto en su dimension
interna como externa. El principal sustento de ésta intervencion es la
Relacién de Ayuda que establece el Trabajador Social y la familia.

Para el Trabajo Social Familiar que plantea este modelo, existirian como
se ha mencionado anteriormente dos dimensiones; una directa y una
indirecta. Ambas intervenciones pueden ser simultaneas o en forma
separada, pudiendo ser aplicadas tanto en la institucion, en el hogar de la
familia y/o en la localidad donde esta.

En relacion a los problemas que ameritan una intervencion familiar en las
relaciones familiares desde la practica del Trabajo Social, dos autoras,
Peggy Papp y Ana Maria Campannini, se han preocupado al respecto.

Peggy Papp plantea que cuando existen sintomas al interior de una
familia, estos cumplen distintas funciones en distintas situaciones y que
algunos sintomas son menos esenciales que otros respecto del equilibrio
de la familia. Cuando el sintoma es primordialmente una respuesta a una
crisis 0 a un hecho transitorio. En tales casos, corresponde emplear un
enfoque directo, en que el terapeuta o profesional se limita a definir el
problema y a aconsejar a la familia qué hacer al respecto. Si en cambio el
sintom a esta siendo usado como un arma, o si se mantiene en un ciclo
de interaccion repetitivo, es muy probable que se frustre cualquier intento
de aliviarlo.

El terapeuta se encontrara entonces en una posicion paradojica, pues la
familia le pedira que elimine un sintoma que ella misma esta empefiada
en mantener pero que no puede reconocer abiertamente.

En estos casos, lo mas conveniente es utilizar un enfoque indirecto o
paradogjico, que se centra en las consecuencias de desbaratar ese
empefio. Se pueden efectuar en forma alternada intervenciones directas y
paradgjicas.
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Ana Maria Campannini, destaca otro tipo de intervencion desde el Trabajo
Social que denomina Asesoramiento Psicosocial, el cual se define “como
el nivel de intervencion en el que los recursos que el profesional pone en
juego en el proceso de ayuda a los usuarios se concretan, casi
exclusivamente, en la capacidad del Asistente Social para utilizar la
herramienta de la relacién y la comunicacion. Es pues un trabajo de
esclarecimiento, de apoyo que apunta al logro de un nuevo equilibrio en
el sistema usuario.

Las autoras identifican, al trabajador social como un profesional que
establece una relacion de ayuda con una familia que se encuentra
estancada en su proceso evolutivo y en donde la esencia del cambio frente
a esta situacion problema esta Unica y exclusivamente centrada en dicha
relacion. (Campanini y Luppi, 1991, p. 210)

A. Dimension Directa.
Procedimientos a realizar en esta etapa:

Actividades:
Consulta Social.Consulta Social Especializada. Visita Domiciliaria.
Registro de las intervenciones.

Técnicas:

Tareas. Escultura. Intercambio de papeles. Manejo efectivo de los
silencios. Confrontacion. La enseflanza a través de las preguntas.
Escuchar. Recapitulacion.

Recapitulacion a través del resumen. Clarificacion. Videocinta.
Alternativas positivas .Rol — Playing. Resignificando comportamientos y
percepciones. Accidon. Asociacion/ disociacion. Expresividad. Humor.
Amplificando sentimientos y comportamientos positivos e interrumpiendo
comunicacion destructiva. ldentificando creencias limitantes vy
desafiandolas. La percepcion y la realidad. Co-participacion.
Conformacién o connotacion positiva. Rastreo. Posicion de especialista.
Reencuadramiento. Escenificacion. Enfoque. Intensidad. Repeticion del
mensaje. Repeticion de interacciones isomorficas. Modificacion del
tiempo. Cambio de la distancia.
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Resistencias a la presion familiar. Reestructuracion. Fijacion de limites.
Distancia psicolégica entre los miembros de la familia. Duracion de la
interaccion.

Desequilibramiento. Complementariedad. Cuestionamiento del problema.
Cuestionamiento del control lineal. Cuestionamiento del modo de recortar
los sucesos. Constructos cognoscitivos. Utilizacion de simbolos
universales. Verdades familiares. Consejo especializado.

B. Dimension Indirecta.

Procedimientos arealizar en esta etapa:

Actividades:

Consulta de orientacion social. Acciones de caracter administrativo.
Reuniones Técnicas. Coordinacion con otros organismos. Visitas
Domiciliarias. Registro de las intervenciones. Revision de catastros de
redes o servicios. Gestion de red. Contactos. Encuestas, informes.

Técnicas:
Ecomapa. Entrevistas en el domicilio. Observacion.

4.2.7 Evaluacion familiar y cierre:
Objetivo de la evaluaciéon familiar: conocer en qué medida la
intervencion realizada contribuy6 a mejorar una situacion problema.

La evaluacion debe realizarse igualmente cuando no se han producido
cambios, o solamente la intervencidn ha sido para evitar un mayor
deterioro. Es importante tratar de extraer conclusiones acerca del por qué
no hubo cambio.

Para la dimension indirecta, hay mayor facilidad para realizar este proceso
ya gue la intervencion se realiza sobre la idea de activacion o creacion de
redes / recursos para atender una carencia puntual de la familia.
(www.ts.ucr.ac.cr)

4.2.8 Terapia de familia

Se refiere como “concepto global de procesos sociales y psicoterapéuticos
cuyo objetivo es tratar problemas de comunicacion familiar y desajustes
emocionales dentro de la familia. La comunicacion problematica dentro de
la familia estad considerada como una de las causas mas frecuentes de

53



problemas psiquicos y especialmente de desviacion de conducta en los
nifios.

Al igual que en las demas terapias, en la de familia resulta decisivo para
el éxito final establecer al comienzo un diagnostico cuidadoso. El objetivo
es mejorar la estructura de comunicacion y el ambiente emocional.

Los conflictos entre hermanos son uno de los principales problemas
familiares y a menudo los padres no logran entender sus causas, por lo
gue no cabe esperar gran ayuda por su parte para la resolucion. Al
contrario, la situacion familiar puede empeorar por reacciones
inadecuadas frente a las rivalidades entre hermanos, dando lugar al
agravamiento de los problemas e incluso a la aparicion de conflictos entre
los padres.

Por lo tanto, es importante que todos los miembros de la familia tengan la
oportunidad de trabajar en terapias de grupo bajo la direccion de
profesionales en Trabajo Social, a manera de aprender a crear un
ambiente familiar abierto desde el punto de vista de la comunicacion y
positivo desde el punto de vista emocional, en el que resulte posible
entender y solucionar los posibles conflictos.

4.2.9 Terapia de grupo

Con este concepto se engloba “diferentes procedimientos de psicoterapia
en los que el terapeuta trata determinados temas que guardan relacion
con los problemas de los participantes de un grupo de entre cinco y diez
personas. La interaccion entre los miembros del grupo es la principal
fuente para solucionar los conflictos existentes.

Toda terapia de grupo lleva a cabo procesos de dinamica de grupos que
utiiza para ensayar diferentes conductas. Al margen de Ilos
procedimientos especificamente terapéuticos, en un grupo existen y se
desarrollan multiples posibilidades de identificacion mutua y de reacciones
simultaneas entre sus miembros, pero la terapia de grupo ofrece ademas
la posibilidad de probar nuevas formas de conducta en el grupo y
comparar las reacciones individuales con las de los otros miembros.

Es importante que los profesionales de Trabajo Social que se involucren
en la ejecucion de terapias grupales con la familia de los nifios con
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pardlisis cerebral, tomen en cuenta diversidad de actividades, asi como
los elementos que les permitan hacer un analisis de cada caso en
particular de cada familia. (Rojas, 2004 p. 10,14)
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~ CAPITULO 5
DISCUSION Y ANALISIS DE RESULTADOS

En este capitulo, se presentan los resultados de la investigacién de campo
relacionada con el estudio de las situaciones sociales, econémicas y
psicoldgicas de los padres y madres de los nifios y niflas diagnosticadas
con paralisis cerebral.

La investigacion se realizo con el proposito de identificar la situacion socio-
econdmica de las familias con nifios y niflas con pardlisis cerebral, a
través de la opinion de las personas que asisten al Centro de Educacion
Especial “Alida Espafa de Arana” en relacién a como han trabajado la
situacion de salud dentro de su familiar y como esto ha repercutido en las
situacion social y economica.

El método Inductivo- deductivo aplicado, permitio lograr informacion por
medio de la recopilacion, analisis e interpretacion de datos a manera de
abarcar operativamente de lo particular a lo general. La técnica de la
entrevista permitié obtener informacion sobre los aspectos relacionados
con repercusiones en el entorno familiar sobre la problematica de paralisis
cerebral en nifios y nifas.

Para la investigacion se entrevisto a 20 padres de familia que asisten al
centro a recibir los servicios para los niflos y nifias, de lo cual se obtuvieron
los resultados que a continuacion se presentan.

Los grupos familiares que asisten regularmente a la institucion Alida
Espafia, son personas de escasos recursos econdomicos, el nivel
educativo es bajo, no cuentan con una ocupacion especifica, por la
problematica que afrontan no tienen un empleo formal, en la mayoria de
los casos es la madre de familia la que tiene la responsabilidad del
mantenimiento y seguimiento de la atencién de la nifia o nifio, la
caracteristica de la integracion familiar en la mayoria de los casos es por
parte de los padres de familia de la madre del nifio o son por tios, o
abuelos de la misma, en casos minimos son los padres de familia del
padre, los gastos son mayores para transporte, medicamento que para la
satisfaccion de necesidades basicas.

Por otra parte la institucion El Centro d Educacion Especial Alida Espafa
de Arana, se ha constituido en una fuente importante de apoyo emocional
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y econdémico para los grupos familiares, esta institucion les permite cubrir
necesidades fundamentales para la atencidn y el tratamiento de los nifios
y nifnas.

5.1 Motivos por los cuales asisten al Centro y que tiempo tienen de
acudir al mismo.

Los familiares de los nifios diagnosticados con paralisis cerebral asisten
al Centro de Educacion Especial Alida Espafia de Arana, desde hace 5
anos, tiempo en el que han estado recibiendo los servicios de la
institucion, esto constituye un beneficio sumamente importante para
personas de escasos recursos economicos, debido a que la situacion de
enfermedad de sus hijos le han generado otro gastos, ademas de los de
satisfacer necesidades basicas.

Los entrevistados afirman que asisten al Centro Espacial Alida Espafa
porgue es una institucion que brinda servicios para; a) seguir tratamiento
de los nifios y nifias pacientes, b) recibir fisioterapias, terapias FT, c) por
terapias en la escuela, €) otras institucion los han refirid (ejemplo la
fundacion San Cristdbal, el hospital Roosvelth, f) por el fallecimiento de la
madre de los pacientes, @) por necesidad de rehabilitarse para caminar,
ademas indicaron que les ha gustado la forma de motivar al nifio, por las
terapias y la escuelita, también porque han tenido buenas referencias.
Estos son algunos de los motivos por los que las familias acuden al centro,
ademas de los anteriores el factor mas importante es el que carece de
recursos economico para obtener servicios de tratamiento y rehabilitacion.

5.2 Impresion de los padres y madres, asi como de la familia, al
momento de conocer el diagndéstico de que su hijo (a) tiene paralisis
cerebral.

El aspecto psicosocial generado por la impresion al momento de conocer
el diagnostico de su hijo e hija se evidencio en las respuestas de las
familias las cuales se concretan en lo siguiente: a) me senti como que
todo se me derrumbo. b) no lo entendia y luego comprendi su dificultad
para caminar. c) “me fui de este mundo” la impresion fue mucha. d) No lo
creia, no lo aceptaba, al final acepte el diagndstico, e) sintio tristeza, susto
y depresion, f) inconformidad porque pensaba que era injusto, g) en la
mayoria de los casos no acepto el diagnoéstico. Estos aspectos denotan
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que dicha situacion afecta notablemente la salud emocional de los padres
y madres de familia y esto en determinado momento repercutira en el
seguimiento del tratamiento de sus hijos e hijas.

Por otra parte es importante resaltar que el diagndéstico de la enfermedad
de su hijo e hija sobre la paralisis cerebral, afecta directamente la relaciéon
entre los padres y madres y las reacciones se relacionan con:

a. Todos muy tristes especial mi esposo.

b. Mama soltera y su familia fue un golpe pero después
decidieron ayudarla.

c. Al esposo igual como pareja les costo asimilarlo.

d. Les costo asimilarlo se entristecieron.

e. A un principio el no ayudaba y al ver que empezb a
evolucionar ha estado muy pendiente de sus necesidades.

f. Pues fue muy complicado, dando su apoyo.

g. Se entristecié una temporada pero la lucha es mia como
mama.

En otros casos fue bastante complicado debido a que la reaccion del
conyugue o familia fue; a) no le importd al papa, b) fue muy cobarde y
no acepto a mi hija no la apoya en nada. c) el esposo la rechazo y dijo que
era una maldicion lo que habia caido y que viera ella como salia con el
nifio, el cayo en el alcoholismo.

Una minima parte de los familiares comprendieron la situacion de salud
gue padecen sus hijos e hijas, en este caso el esposo comprendio y acepto
la limitacion de su hija y la familia igual, en otros casos, no les afecto
emocionalmente, asimilaron bien la noticia, les beneficio porque les unié
como pareja.

Un aspecto importante a resaltar en este estudio es que a pesar de la
situacion que le afecta a los padres y madres del nifio y nifia con paralisis
cerebral, estas personas tiene el apoyo de su familia de una u otra forma
y se concreta ese apoyo directamente, los padres y madres de los
conyugues le apoyan economicamente y emocionalmente y en los casos
de las madres solteras el apoyo es mucho mayor.
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5.3 Situacion econdmica ante la enfermedad de paralisis cerebral

De acuerdo a las entrevistas realizadas, se puede afirmar que la situacion
econdmica de la familia se ha visto afectada notablemente, debido a que
antes de la enfermedad ya se tenia dificultades econémicas y esto vino
agudizar dicha situacion, dentro de los aspectos que mencionaron sobre
como les afecto estan: a) En todas las formas, (tiempo para el empleo,
mas dinero para gastos de la enfermedad, poco dinero para cubrir
necesidades basicas), se limitan en muchos gastos, b) bastante por los
cuidados de la nifia o nifio no se puede trabajar y se tiene otros hijos,
ademas tiene que trasladarlo al centro, c¢) por el gasto de pasajes,
rehabilitacion y medicamentos, alimentos, gastos en servicios basicos, d)
por los gastos de medicamento y equipo para la atencion especial en
algunos casos, e. muchos gastos en el uso de taxi, leche, pafales, f) otros
han tenido que emigrar a los departamentos porque en la ciudad capital
se tienen mayores gastos.

En una minoria los padres y madres de familia cuentan con el apoyo del
IGSS y son pocos los recursos que se debemos invertir en su
rehabilitacion, por otra parte no han tenido problemas econémicos por que
la familia le ayuda, algunos de los miembros de la familia (abuelo paterno)
se han hecho cargo de los gastos de la enfermedad.

5.4 Situacién social ante la enfermedad de su hijo, hija

Dentro de los aspectos relevantes en esta situacion, relacionado con la
vida social de los padres y madres de familia se pueden mencionar; a) ya
no pueden salir ni compartir en actividades familiares y de vecinos porque
en algunos casos la paralisis es severa, no se puede seguir estudiando,
b) Los nifios y nifias no son los mismos porque los ruidos extremos le
afectan, ademas usa pafales y es un poco dificil salir asi, c) no siempre
se puede compartir porque algunas veces es dificil movilizarlo, d) no se
sale a pasear y salen solo para las citas programadas.

Una minoria afirma que algunas veces sale a pasear al parque cercano,
con el propdsito que su hija e hijo no este encerrado mucho tiempo,
ademas esto no le complica la situacién para socializar.

En otros casos, consideran que no les afecto en su vida social, pueden
hacer sus actividades sin ninguna dificultad.
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5.5 Vida conyugal ante la enfermedad

Dentro de la informacion proporcionada por los entrevistados en relacién
a como a cambiado la vida conyugal con la enfermedad de la paralisis
cerebral, estos se refirieron a que la mayoria de los casos se separaron,
en general el esposo abandono el hogar, y en otros casos al momento de
saber del embarazo el esposo la abandono, otro aspecto importante es
gue algunos vivieron juntos un tiempo, después se separaron, la mama
guedo con la hija e hijo y tuvo que trabajar, en otros casos se torna dificil
la convivencia porque siempre se esta un poco cansada y estresada, ha
afectado la relacion porque el esposo no colabora, no ayuda para llevarlo
o llevarlo a sus terapias, a la madre le ha afectado pero no se atrevido a
separarse de el por la situacion de su hijo e hija.

En otros casos al principio fue bastante dificil pero ahora ya los dos
aceptamos y luchamos juntos por el bienestar de la familia. Y otros padres
y madres esta situacion les ha permitido unirse como pareja.

5.6 Atencién de las necesidades de la enfermedad de paralisis cerebral

De acuerdo a los resultados se pudo determinar gue la madre se dedica
solo a su nifo o nifia, no sale a trabajar para cuidarla y atenderla, no
trabaja porque se dedica todo el tiempo para que se realice terapias, en
otros casos solo se realiza la estimulacion porque no se enferma mucho,
también dedican tiempo para la rehabilitacion y visitan varios centros de
atencion al mismo tiempo, en algunos casos las madres de familia cuentan
con el apoyo de su familia para cuidar y atender al nifio o nifia. En otros
casos trabajan medio tiempo o solo fines de semana, entonces es asi que
obtener recursos economicos para pasajes y demas gastos de su
rehabilitacion, asi también le permite contratar una nifiera para que la
atienda.

5.7 Como mejorar la situacion familiar, econdmica, social de las familias
gue tienen pacientes con pardalisis cerebral.

Consideran que es importante que se aperture otros centros de atencion
para niflos y nifias con paralisis cerebral y asi disminuir gastos, lo que
permitira darle seguimiento a muchos de los casos que siguen luchando
dia a dia.
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Opinan también que es importante que existan mas escuelas para
discapacidad publicas e incorporar maestras de educacion especial en las
escuelas publicas para que los nifios interactien y sean parte del sistema
educativo.

Ademas consideran que es importante aceptar la enfermedad, no sentir
lastima y demostrar que pueden salid adelante.

Otro aspecto importante para afrontar la situacién familiar derivado de la
enfermedad es el apoyo mutuo en la familia, emocionalmente o
economicamente,

En otros casos consideran que es importante ayudar a las madres de
familia para que puedan desarrollar una actividad productiva, utilizando
tiempo y espacio que no interrumpa la atencion a los nifilos y nifias con
paralisis cerebral.

Ayudar a las mamas a poner un negocio propio para no desatender a los
nifRos.

De igual manera consideran que es importante que el gobierno debe
implementar acciones que les permitan tener posibilidades de ayuda
econdmica, subsidios o iniciativas como guarderias publicas.

También opinan que las instituciones que ayudan les proporciones
directamente a cada nifio o nifa discapacitado la ayuda necesaria para
su tratamiento, debido a que en algunos casos se quedan con esa ayuda
o cobran terapias.

5.8 Opinién sobre los beneficios que ha recibido del Centro Especial
Alida Espana.

Consideran que es importante todos los beneficios que ha recibido del
Centro, la ayuda econémica es muy importante, sin embargo se evidencia
gue existe poco recursos en la institucién y se necesitan instrumentos,
equipo y personal para los tratamientos, la aplicacion de terapias

Solicitan que el Centro Especial Alida Espafia incorpore mas aparatos y
terapias para mejorar la atencion del nifio o nifia. Asimismo afirman que
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es necesaria la incorporacion de otras instituciones como Fundabien y
alguna farmacia.

Que se cuente con ayuda econOmica que permita que hayan mas
terapistas porque en el centro no son suficientes (terapias sensitivas,
auditivas, psicologicas para nifio y papas, lenguaje, etc.) Asi también
ayuda econdémica para trasladarlos, y personal para nuevas terapias, asi
como especialistas

Para concluir consideran que es importante la labor del Centro de
Educacion Especial Alida Espafia de Arana para todo lo que tiene que vivir
con sus hijos e hijas y recomiendan a las personas que tienen un familiar
con la enfermedad de pardalisis cerebral.

Decirle que busque apoyo y que acepten a su hijo tal y como Dios lo
mando.

Que se informen porque pueden llegar a caminar y que lo apoyen.

Orientacion de Dios, que confien en su palabra, que busquen el beneficio
para sus familiares afectados.

Que busquen ayuda, para no afectar mas a los nifios porque Alida le ha
ayudado bastante con el tratamiento, entonces es responsabilidad que se
le pueda seguir para que cada dia se vea mejor al nifio o nifia.

Que busquen ayuda, no perder la fe, sequir luchando, aceptar a los hijos

e hijas como estan, darles mucho amor, paciencia y comprensién porque
asi los niflos y nifias progresan mas rapido.
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CAPITULO 6

PROPUESTA DE INTERV'ENCION PROFESIONAL
PROGRAMA DE ORGANIZACION PARA LA PRODUCTIVIDAD
Y ATENCION SOCIO-FAMILIAR

En este capitulo se describe una propuesta de intervencion profesional, la
cual contiene aspectos generales sobre la organizacion de un grupoy las
actividades para la productividad que le permita generar ingresos
economicos contribuyendo a la atencion socio-familiar.

6.1 Presentacion

Como resultados de la investigacion se determino que los familiares que
tienen la responsabilidad de cuidar a los nifios y niflas con paralisis
cerebral, han transformado su forma de vida economica y social y han
tenido que implementar otras formas para sobrevivir ante dicha situacion.

Durante mucho tiempo las familias en especial las madres han recibido el
apoyo de la institucion Centro de Atencion Alida Espafa y otras, sin
embargo no ha sido suficiente para cubrir las necesidades de la
enfermedad de paralisis cerebral y considerando que no tiene tiempo de
caducidad dicho tratamiento es fundamental agenciarse de recursos que
le permitan el seguimiento.

De acuerdo a lo anterior, se presenta una propuesta con la finalidad de
formar una organizacion de madres que permita desarrollar actividades
productivas para darle el seguimiento del tratamiento para los nifios y
nifias que padecen la enfermedad.

Por otra parte, esta organizacion se encargara de gestionar acciones para
brindar tratamiento a todos aquellos nifios y nifias que necesiten de dicha
atencion, asi como la atencion socio-familiar que permita generar mejores
resultados en el proceso.

Dicha iniciativa se desarrollara como un programa piloto durante 3 afios y

estara a cargo del departamento de Trabajo Social de la institucidn, quien
planificara la parte operativa de dicha propuesta.
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6.2 Objetivos
6.2.1 Objetivo General

a) Fortalecer procesos de organizacion de madres de familia para el
desarrollo de actividades productivas y de atencidn socio-familiar.

6.2.2 Objetivos Especificos

a) Organizar al grupo de madres de familia a fin de establecer una
estructura formal para el seguimiento socio-familiar y actividades
productivas.

b) Promover actividades productivas que permitan generar ingresos
gue den seguimiento a los tratamientos de los nifios y nifas.

c) Desarrollar la atencion socio-familiar para el desarrollo integral
familiar.

d) Impulsar procesos de gestion para la atencion socio-familiar y
productiva.

6.3 Metas

a) Organizar 1 grupo de mujeres

b) Desarrollar 3 actividades productivas

c) Promover 1 programa de atencidon socio-familiar
d) Impulsar 5 actividades de gestion

e) Desarrollar 3 procesos de capacitacion

6.4 Proyectos
a) Organizacion del grupo de mujeres

Se desarrollara el Método de Trabajo Social con Grupos, el cual
permitira; integrar a las madres de familia que tiene el mismo
problema de los nifios y nifias con paralisis cerebral para formar un
grupo con una estructura formal que permita desarrollar acciones
encaminadas a representar al grupo y gestionar recursos que
permitan minimizar la problematica de la enfermedad. Se
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b)

d)

desarrollara un proceso de capacitacion, el cual permitira formar al
grupo para que implementen de mejor manera sus funciones y
tengan mejores resultados.

Proyectos productivos

En este proyecto, se desarrollaran gestiones para obtener recursos
gue permitan desarrollar proyectos productivos a nivel de la
organizacion, estableciendo una organizacion interna por cada
proyecto productivo de manera colectiva para ir generando recursos
econdmicos que les permitan atender las necesidades de
tratamiento de los nifios y nifias. Ademas se impulsara proceso de
capacitacion para especializarse en el area productiva que se
impulsara.

Atencion socio-familiar

Es este se impulsara el método de individual y familiar, el cual
permitira desarrollar la atencion individual y familiar, impulsando la
investigacion socio-econdmica que genere un diagnostico de la
problematica actual, se impulsara la atencién individual y el
tratamiento respectivo que permita el desarrollo apropiado para el
paciente y su familia. Impulsar métodos de atencién familiar para
hacer que el tratamiento socio-familiar que sea integral. Se
impulsara un proceso de capacitacion que permita el
acompafamiento oportuno en dicha problematica.

Gestidn de recursos

Se desarrollara un proceso ordenado e integral que permita orientar
acciones vinculadas a la obtencion de recursos a nivel institucional,
personal y econémico lo que fortalecera cada uno de los proyectos
dentro del programa. Esta accion se realizara de manera transversal
en el desarrollo del programa.
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6.5 Recursos
6.5.1 Humanos

a) Profesionales
b) Personal de Instituciones
c) Madres de familia

6.5.2 Materiales

a) Material de oficina

b) Equipo de oficina

c) Equipo audiovisual

d) Material (marcadores, papelografos, masquin tape, lapiceros,
lapices, otros)

6.5.3 Institucionales

a) Instituciones de gobierno
b) Instituciones no gubernamentales
c) Instituciones de cooperacion

6.5.4 Financiero

El financiamiento del programa, se realizara a través de la gestion
de recursos, cada uno de los programas generaran en la base a los
recursos obtenidos cubrir cada una de las actividades programadas.

Presupuesto minimo
0. | Programa Costo
Organizacion del grupo Q. 30,000
Proyectos Productivos Q. 80,000
Atencion socio-familiar Q. 30,000
Gestion Q. 35,000
Q. 175,000

BWN|R(Z
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6.6 Cronograma de actividades

No. | Programa Periodo Responsable
6ms. | 6ms. | 6ms. | 6ms. | 6ms. | 6mS.
1 | Organizacion Grupo de
del grupo madres
2 | Proyectos Instituciones
Productivos
3 | Atencion Trabajadora
socio-familiar Social
4 | Gestion Trabajadora
Social

6.7 Evaluacion

La evaluacion del programa se realizara de acuerdo a cada uno de los
proyectos planificados y ejecutados, se impulsara el uso de técnicas de
evaluacion, lo que permitira obtener mejores resultados que permitan el
reajuste de las acciones.

La evaluacion se realizara antes que se implemente el programa, se hara
durante los procesos de planificacion, ubicando los aspectos relevantes
previos a impulsar el proceso.

Asimismo se realizara la evaluacion durante el desarrollo de los proyectos,
en cada uno de los mismos se hara utilizando instrumentos de medicién
gue permita identificar el alcance, limitantes y hallazgos importantes que
orienten el reajuste de cada uno de los proyectos.

Al término de 3 afos se hara la evaluacion final, tomando en consideracion

aspectos que se presentaron durante la ejecucion de cada proyecto y asi
establecer el seguimiento de dicho programa.
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CONCLUSIONES

La enfermedad de pardlisis cerebral en nifios y nifias, es recurrente y se
incrementa dia con dia, lo que implica poco control de la misma, ya que
se deriva de diferentes causas que en muchos casos se escapa del control
durante el embarazo, ademas no existen condiciones desde el hogar para
desarrollar procesos de prevencion en funcidén de las causas que originan
la enfermedad, por lo que se debe proporcionar el tratamiento oportuno y
de seguimiento que permitan minimizar las consecuencias de dicha
problematica.

Las familias que viven la problematica de tener nifios y nifias con paralisis
cerebral en su mayoria son de escasos recursos econémicos, al inicio de
la enfermedad cuentan con un trabajo, sin embargo por lo complejo de la
misma se han visto obligados a tener que desarrollar trabajos informales,
cambiar su rutina diaria, convivencia familiar, con el propésito de que les
permitan darle seguimiento al tratamiento de los pacientes diagnosticados.

El Centro de Atencion Alida Esparia, se constituye en un recursos valioso
para todas aquellas familias que viven la problematica de pardalisis cerebral
con nifos, sin embargo dicha institucion carece de recursos suficiente que
permita cubrir la demanda de los servicios ante la problematica, por lo cual
es fundamental involucrar a organizaciones no gubernamentales y de
cooperacion para que se puedan involucrar en los tratamientos
respectivos.

La enfermedad de paralisis cerebral ha generado en las familias un
descontrol psicologico y social que provoca la desintegracion familiar en
la mayoria de los casos. Las madres se hacen responsables directas del
cuidado de los nifios y nifias lo que representa una carga emocional y
econOmica que muchas veces es dificil cubrirla, por o que necesitan adn
mas el apoyo familiar y en este caso quien desarrolla ese apoyo es la
familia de la madre, lo que minimiza en la familia directa de alguna manera
la atencion de dicha problematica.

La funcion de Trabajo Social en esta problematica se ha desarrollado a
través de la atencion individual y familiar a nivel institucional, sin embargo
no se cuenta con el recurso suficiente que permita cubrir las demandas
ante la problematica por lo cual es fundamental ampliar la cobertura,
desarrollando otras funciones que permitan incorporar otras acciones para
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la obtencion de recursos indispensables que promueven la atencion
integral del paciente y su familia.

La investigacion realizada, permiti6 ampliar conocimientos sobre la
problematica de pardlisis cerebral lo que facilitara de mejora manera
orientar la atencion de dicha situacion en cada una de las familias que
atraviesan dicha problematica y en el caso particular permitira orientar de
mejor manera la atencion socio-familiar e incorporar acciones al interior de
la familia.
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RECOMENDACIONES

A la Escuela de Trabajo Social, es importante que se vincule directamente
en el fortalecimiento del quehacer profesional a nivel del Centro de
Atencion Alida Espafia, desarrollando un programa que permita actualizar
los métodos de atencidn socio-familiar y lograr una mejor cobertura ante
la problemética de pardalisis cerebral con nifios y nifias.

Al Centro de Atencidon Alida Espafia, tomar en cuenta la propuesta del
programa de organizacion para la productividad y atencién socio-familiar,
como una estrategia que permita ampliar la cobertura de atencion ante la
problematica de paralisis cerebral con nifios y nifias.

A los padres de familia, que se organicen para que se fortalezcan como
grupo, lo que le permitird atender la problematica en conjunto, esto
propiciara la atencion de manera mas integral y se minimizar la
problematica ante la situacion individual, familiar, convivencia social,

Implementar métodos de atencién socio-familiar que permitan fortalecer a
los padres familia ante la problematica de discapacidad de nifios y nifias
a fin de minimizar los estragos sociales y econémicos de dicha
problematica.

Desarrollar estudios relacionados con los aspectos psico-sociales que
generan problemas de discapacidad a fin de orientar a las familias para
gue atiendan las demandas y poder mejorar la situacion al interior de la
familia y sus relaciones sociales. Asimismo involucrar a instituciones para
sean corresponsables para la atencion de dicha problematica.

Que se involucren instituciones gubernamentales, no gubernamentales y
de cooperacion para que se realice acciones encaminadas a minimizar la
problematica de discapacidad de nifios y nifias en funcién de lograr
mejores resultados a nivel familiar y social.
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