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RESUMEN

Orientar a la familia es una solucibn a muchos problemas que pueden ir
surgiendo en el &mbito familiar, preparando a los miembros de la familia cual
ha sido la causante base de esa dificultad y cdmo podran prevenir o evitar
futuras dificultades, ademas de ensefarlos a que contribuyan a la rehabilitacion
y sistematicidad del tratamiento. La propuesta de la estrategia educativa hacia
la familia de forma individualizada es el resultado del proceso investigativo y la
experiencia profesional desarrollada a partir de la problematica de orientacion
familiar mediante la rehabilitacién fisica de nifios con pardlisis cerebral.

Para darle mayor validez a la investigacion, se valora la propuesta de solucion,
en aras de contribuir a la solucion, se disefidé un sistema de talleres para el
conocimiento, diagndstico y rehabilitacion en esta discapacidad. Fue validado a
través de la practica que propicié constatar el nivel de preparaciéon en cuanto al
conocimiento para la correcta conduccién del proceso de desarrollo de la
rehabilitacion. Se utilizaron para ello, métodos tedricos y empiricos.

Con la propuesta de la estrategia educativa desarrollada, la familia dispone de
ejercicios a los cuales recurrir para rehabilitar a los nifios con paralisis cerebral
en el hogar. Ademas, se les facilitara la ayuda necesaria y la preparaciéon para
gue conozcan todo sobre la discapacidad, para trabajar entre padres e hijos y,

de esta forma, cohesionar la unién entre ambos.



SUMMARY

Family guidance is a solution to many problems that may appear at home,
prepare the family members to find the cause of this difficulty and how to
prevent future struggles. Furthermore, teach them to contribute to the
rehabilitation and the systematic of the treatment. The proposition of an
educational strategy for the family as an individual form, is the result of an
investigative process and the professional experience developed from the
family guidance issue during physical rehabilitation of children with cerebral

paralysis.

To give greater validity to the investigation, the solution proposal is valued, in
order to contribute to the solution. A series of workshops were designed for the
knowledge, diagnosis and rehabilitation of this disability. Validation came
through the practice that led to verify the level of preparation in terms of
knowledge for the correct conduct of the rehabilitation development process.
Theoretical and empirical methods were used for this.

With the development of the proposal of the educational strategy, the family has
exercises to use for the rehabilitation, at home, of children suffering from
cerebral paralysis. Also, the necessary aid will be facilitated and instructions to
know all about the disability, to work between parents and children and thus

strengthen their union further.
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INTRODUCCION
En el mundo y en todos los estratos de cada sociedad hay personas con
discapacidad. El nidmero total va en aumento. Tanto las causas como las

consecuencias varian.

De la amplia gama de procesos que afectan el curso del desarrollo en la
poblacion infantil uno de los mas frecuentes lo constituye la paralisis cerebral
que afecta en primer lugar la calidad de vida del nifio al reducir su potencial de

integracion social, desajusta la estabilidad de la familia (Gil, 2016).

Para poder enfrentarlo, se hace necesaria la integracion de diversos factores
tanto del sistema de salud, de la educacion especial y de la comunidad. Su
prevalencia en paises desarrollados se estima en 2-2,5 casos por cada 1.000
recién nacidos vivos. Esta incidencia no ha bajado en los ultimos 60 afios a
pesar de los avances médicos como la monitorizacion de las constantes vitales

de los fetos.

Bjorgaas, Hysing y Elgen (2012) en sus estudios consideran que en ocasiones
los nifios no se rehabilitan sistematicamente ya que los padres tienen el
encargo de llevarlos a rehabilitarse y se ausentan o existe algun problema en el
centro que perjudica al tratamiento sistematico. Los autores destacan que los
familiares son el principal eslabén para la rehabilitacion de los infantes y
orientarlos es indispensable para que ellos los rehabiliten en el hogar de forma

sistematica.

Arasa (2010) refiere a que la formacion de los padres en la rehabilitacion fisica

contribuye a la mejora de la salud de sus hijos.

En este sentido, Fernandez y Veloz (2009) y Gagliardi, et.al. (2013) valoran que
la educacién a la familia, como concepto o como constructo educativo,
proporciona experiencias que ayudan a las personas a conocerse a si mismas.
Asi mismo, aporta conocimientos, ayudas, consolida motivaciones, bienestar y
calidad de vida (Cano y Casado, 2015)

En Cuba, preparar a la familia se convirtio en una de las preocupaciones del

Estado en su propoésito de lograr mas calidad de vida en los hogares y en la
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sociedad. Concepcién, Diaz y Garcia (2016) afirman que el estudio del proceso
requiere de la profundizaciéon en el andlisis del desarrollo histérico de la

Pedagogia Cubana.

La orientacion familiar en la isla, se realiza desde el enfoque educativo, con la
inclusion de familia en una dinamica escuela-comunidad; donde las acciones
van dirigidas a la capacitacion familiar para un desempefio mas efectivo en el

logro de sus funciones. (Berdeal y Torres, 2015).

Desde esta perspectiva, son varias las vias que el personal especializado ha
creado para que los seres que presentan esta discapacidad severa no pierdan
el tratamiento ya que son importantes para mejorar su nivel de vida (Clancy,
2013 y Muriel, 2015). Estos autores consideran que es conveniente preparar a
los familiares para que contribuyan con el tratamiento en el hogar. Trabajar con
la familia a través de estrategias educativas mediante los contenidos de la
rehabilitacion fisica de manera individualizada seria un factor imprescindible

para lograr los beneficios deseados.

Marquez (2012) y Alvarado (2016) en sus investigaciones consideran que la
estrategia educativa a las familias va encaminada a mejorar las habilidades y

desarrollar el autocontrol de la propia conducta y su adecuacion al entorno.

Una estrategia educativa es muy provechosa para las familias de nifios que
padecen de paralisis cerebral. Pues la misma como indican varios autores
(Garcia y Bustos, 2015; de Los Reyes y Alvarez, 2018 y Pulla, 2020) es el
principal guardidn para el cuidado de discapacitados, si bien es cierto que
conocen menos de la enfermedad que el especialista, también conocen a

profundidad a los infantes.

La evidencia cientifica valorada con anterioridad demuestra que, en la
informacion sobre este tema, se pudo constatar que existen familias de nifios
con paralisis cerebral que no los presentan a la sociedad, conllevando a que
pocas veces se han atendidos y se les brinda tratamientos rehabilitadores. Sin
el tratamiento sistematico estos nifios no pueden tener mejoria alguna. Para

ello se debe tener en cuenta la ayuda incondicional de los familiares ya que son
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los mas cercanos a ellos y saben sus necesidades, para eso se les debe dar

una mayor preparacion y orientacion.

La experiencia practica del autor, el resultado de investigaciones realizadas en
torno a la tematica confirmaron la insuficiente orientacion a las familias con
nifos que presentan paralisis cerebral en los contenidos de la rehabilitacion

fisica, lo cual se manifiesta en las siguientes falencias:

- Los familiares desconocen las necesidades y particularidades de la
atencion a nifilos con paralisis cerebral.

- Las acciones de profesionales y programas de salud no contemplan una
atencion integral de las necesidades de la familia que vayan mas alla de
las acciones enfocadas exclusivamente en la patologia.

- La preparacion que se le imparte a los familiares es asistematica y no
tiene en cuenta los contenidos ni las caracteristicas de la rehabilitacion
fisica de nifios/as con pardlisis cerebral.

- No se orienta a la familia de forma individualizada ni contextualizada, ya
gue no se tiene en cuenta las diferentes patologias que presenten los

nifios con paralisis cerebral.

Surge pues el siguiente Problema cientifico ¢Cémo contribuir a la orientacién
de las familias con nifios que presentan paralisis cerebral en los contenidos de

la rehabilitacion fisica?

El Objeto de estudio se enmarca en el proceso de orientacion a la familia en
talleres y el Campo de accion la orientacion en los contenidos de la

rehabilitacion fisica a nifios con paralisis cerebral.

El Objetivo que se declara es proponer una estrategia educativa para las
familias con nifios con paralisis cerebral en los contenidos de la rehabilitacion

fisica.
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Hipotesis: Una estrategia educativa que se sustente en talleres sobre
contenidos de la rehabilitacion fisica contribuirda a la orientacion de la familia

con nifios con paralisis cerebral
Objetivos especificos:

* Medir el nivel de conocimiento de los familiares sobre los contenidos de

la rehabilitacion fisica de los nifios con paralisis cerebral.

» Diagnosticar el estado actual del proceso de la orientacion de las

familias con nifios con paralisis cerebral.

+ Elaborar las acciones de la estrategia educativa para la familia con nifios
con pardlisis cerebral en los contenidos de la rehabilitacion fisica.
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CAPITULO 1. FUNDAMENTOS TEORICOS SOBRE LA FAMILIA Y LA
REHABILITACION MEDIANTE EL EJERCICIO FiSICO DE NINOS CON
PARALISIS CEREBRAL

En este capitulo se hara referencia a los componentes tedricos relacionados con
la investigacion, comenzando con las generalidades de la paralisis cerebral, la

educacion y orientacién a la familia en los contenidos de la rehabilitacion fisica.

1.1 La parélisis cerebral. Generalidades

En la actualidad la pardlisis cerebral (PC) es la discapacidad infantil mas coman.
Es controversial a tal punto, que desde 1960 al 2007 se han propuesto hasta 15
definiciones por diferentes autores y todavia no esta clara ni unanimemente
aceptada (Schifrin, Longo y Williams, 2000). Estos autores la definen como el
trastorno del desarrollo del tono postural y del movimiento de caracter persistente
(aunqgue no invariable), que condiciona una limitacion en la actividad, secundario a

una agresion no progresiva, a un cerebro inmaduro.

En esta definicidon, se incluye el concepto, fundamental de que: en la Pardlisis
iCerebral (PC) el trastorno motor estard acompafado frecuentemente de otros
trastornos (sensitivos, cognitivos, lenguaje, perceptivos, conducta, epilepsia,
musculoesquéleticos) cuya existencia o no, condicionara de manera importante el

pronéstico individual de estos nifios.

Segun Poo (2007), la Pardlisis Cerebral Infantil (PCl) o encefalopatia estatica son
una serie de trastornos del control motor que producen anormalidades de la
postura, tono muscular y coordinacion motora, debido a una lesiébn congénita que
afecta al cerebro inmaduro y de naturaleza no progresiva, persistente (pero no
invariable), estatica (no evolutiva) con tendencia, en los casos leves y transitorios,

a mejorar, o permanecer toda la vida.

La paralisis cerebral es un trastorno permanente y no progresivo que afecta a la
psicomotricidad del paciente (Wollack, 2004). En un nuevo consenso internacional
(OMS, 2013), se describe un grupo de trastornos del desarrollo psicomotor, que
causan una limitacion de la actividad del enfermo, atribuida a problemas en el

desarrollo cerebral del feto o del nifo.



Parkes, et. al. (2009) y Svedberg, et. al. (2010), la consideran como una condicion
ocasionada por dafio o mal formacion del cerebro, proveniente principalmente de
prematuridad y complicaciones adversas en la hora del parto; éste ocasiona
limitaciones funcionales, las cuales impactan las actividades motoras,
intelectuales 'y comportamentales del individuo acometido. En paises
subdesarrollados la incidencia de esa condicién es mayor, observandose 7 casos

por cada 1.000 nacimientos.

Para Marcon, et. al. (2006), es una patologia que se caracteriza por ser de larga
duracion, ser recurrente, causante de dependencia continua, ser incurable, ser
irreversible 'y ser degenerativa, esa condicibn es considerada cronica.
Especificamente en la infancia, la condicion crénica impone modificaciones en la
vida y limita la participacion del nifio en actividades normales para su edad, y
también lo restringe de jugar.

Desde la perspectiva de terapia fisica, la PC no es una patologia Unica de
etiologia clara, sino, una coleccion de trastornos diversos, requiriendo cada uno

diferentes estrategias de intervencion (Lorente, 2011).

Para Navas et. al. (2013), la PC constituye la causa mas frecuente de
discapacidades fisico-motoras en la poblacién infantil. Esta no solo abarca un
grupo de alteraciones de las funciones motrices, sino que generalmente se
acompafa de afectaciones mas o menos significativas sensoriales, del lenguaje y
los procesos psiquicos cognitivos en general, que limitan la comunicacion, la

socializacion y con ello la calidad de vida (Herndndez, Landrove y Andrés, 2014).

La autora considera que casi todos los nifios con PC presentan, ademas de los
defectos de la postura y el movimiento, otros trastornos asociados. Cada vez se
presentan con mayor frecuencia nifios con anomalias cerebrales congénitas y
adquiridas. Constituye un sindrome o grupo de sindromes en los cuales existen
actualmente muchas interrogantes y controversias que requieren ser
constantemente revisados a fin de dilucidar cientificamente sus causas y

mecanismos fisioldgicos para su atencion.

1.2 Laeducacién de la familia de nifios con discapacidades

La palabra familia en todos los tiempos ha sido factor importante para una nacion,

ya que en ella se desarrolla el individuo. Partiendo de esta etimologia, en la
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antigiedad se consideraba familia al conjunto de personas y esclavos que
habitaban con el sefior de la casa. De acuerdo con los cientificos, existen varias
versiones que dan cuenta del origen etimologico de la palabra familia, sin que
haya verdadera unidad de criterios frente a este aspecto, algunos consideran que
la palabra Familia proviene del latin familiae, que significa “grupo de siervos y

esclavos patrimonio del jefe de la gens”.

En concepto de otros, la palabra se derivada del término famulus, que significa
“siervo, esclavo”, o incluso del latin fames (hambre) “Conjunto de personas que se
alimentan juntas en la misma casa y a los que un padre de familia tiene la

obligacion de alimentar”.

Para el desarrollo de la presente investigacion la autora se dio a la tarea de
consultar diferentes conceptos que multiples autores han concebido sobre familia.
En la misma es donde se experimenta las primeras experiencias sociales del ser

humano. Su influencia se siente como ningun otro tipo de factor en la vida.

En las definiciones citadas se aprecia el concepto de “familia” enfocado desde
diversos puntos de vista por diferentes disciplinas (Psicologia, Sociologia,

Filosofia, etc.); cada una de las cuales expresan enfoques particulares.

Ares (2011) define tres conceptos de familia en su ejemplar “Mi familia es asi”
definiéndola como grupo natural del ser humano. Juridicamente se organiza sobre
la base del matrimonio, el cual suele definirse como institucion social, en la que un
hombre y una mujer se unen legalmente con el fin de vivir juntos, procrear,
alimentar y educar a sus hijos. La existencia de una persona esta estrechamente

unida al ambiente familiar, este ambiente circunda su vida, sus triunfos y fracasos.

La educacion a la familia suministra conocimientos, ayuda a argumentar
opiniones, desarrolla actitudes y convicciones, estimula intereses y consolida
motivaciones, contribuyendo a integrar en los padres una concepcién humanista y
cientifica de la familia y la educacion de sus hijos (Aguiar, Desmothenes y
Campos, 2020).

Para Serrano, Ortiz y Louro (2016), el afrontamiento familiar en nifios con la
pardlisis cerebral emerge a través de un eje motivacional. Las familias muestran

inicialmente un afrontamiento familiar motivado, que se manifestaba con



reacciones emocionales de dudas y alarma que orientaban su comportamiento a

la busqueda de informacidn sobre posibles problemas en la salud del nifio.

Los autores anteriores en su estudio demuestran que una vez diagnosticada la
enfermedad las familias desplegaron estrategias resolutivas, planificaron y
reorganizaron su funcionamiento interno, realizaron cambios en sus estilos de
vida, labores domésticas, en la planificacion de sus ingresos econémicos y en la
vida laboral de sus integrantes, para poder satisfacer las necesidades de cuidado
que demandaba el menor discapacitado. El comportamiento grupal era

expectante, esperanzador y relacionado con el deseo de recuperacion del nifio.

A lo anterior se sumaron las dificultades de acceso a los servicios de salud y la
percepcion familiar de la baja calidad de la atencion que es prestada a este tipo
de infantes. Tales circunstancias unidas a la lenta evolucion del cuadro clinico del
menor que frustra las expectativas de mejora existentes, provoca el agotamiento

familiar.

Otro de los elementos analizados por el autor es que los servicios de apoyo a la
familia deben responder a las necesidades de toda la familia de forma
individualizada y adecuada. Los servicios centrados en la familia consideran que
estos servicios apoyan a la familia y, al mismo tiempo, van a favor de la persona
con discapacidad. Los programas entonces, destinados a las familias cuidadoras
apoyan a las familias a educar a sus hijos discapacitados en el hogar, refuerzan el
papel de la familia como principal cuidadora, mantiene la unidad familiar intacta y

retnen a las familias con hijos que hayan sido enviados fuera de la casa familiar.

Calvo, Verdugo y Amor (2016) afirman que para conceptuar y educar a la familia
con infantes con necesidades especiales se debe reconocer la diversidad de los
padres como sujetos, las peculiaridades de cada familia en relacion con su
adscripcion socioclasista, y los valores existentes en cada grupo social. Las
familias se insertan en ambientes culturales diversos; en cada hogar la
cotidianidad expresa un modo de vida y unas relaciones particulares que deben
de tomarse en cuenta al atender a cada madre o padre, aungue es posible formar

algunas regularidades generales.

Al valorar los autores anteriores se puede constatar que de cierta forma los nifios

que conviven en la familia todos no responden igual, su modo de actuacion es
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diferente por las caracteristicas que pueda presentar en su discapacidad.

Elementos a tener en cuenta para educar a las familias de forma individual.

Para Cabeza (2018) la educaciéon a la familia de nifios discapacitados se debe
adecuar a la individualidad y diversidad de aptitudes, intereses, expectativas y
necesidades y su fin es alcanzar el maximo desarrollo de sus habilidades

individuales para formar a sus nifios/as.

A criterio del autor la educacion de la familia se lograria de mejor manera si se
trabajara de individualmente con cada una, empleando el principio de
individualizacién que designa aquello que condiciona y posibilita la individualidad
y concrecion de cada ente y explica la pluralidad y diferenciacion de los
individuos. Este proceso atiende a cada familia en su realidad, personaliza
ademas el objetivo a lograr, como las relaciones humanas y la administracion y

organizacion del proceso de orientacion.

1.3 La orientacion de la familia con nifios con pardlisis cerebral en los
contenidos de la rehabilitacion fisica.

Las familias cuidadoras de nifios con PC pueden necesitar un sistema de apoyos
amplios que respondan a las situaciones cambiantes de sus necesidades a lo
largo del transcurso vital de todos sus miembros y, en algunos casos, van a
necesitar apoyos continuados ante las demandas de cuidado permanentes que
requieren las personas con discapacidad. Tal como sefialan Singer e Irvin (1990),
una orientacion familiar eficaz ayudara a las familias a desempefiar sus funciones
de cuidado con menos malestar psicolégico y mas satisfaccién de cédmo lo harian

sin esos apoyos.

En estudios realizados sobre el rol que juega la familia en la rehabilitacion fisica
de esta patologia se destacan Gomez y Alonso (1999), Confederacion ASPACE
(2003), Romero y Celli (2004), Carné (2011), los que coinciden que es el primer
nacleo social en el que se desarrolla el nifio y es directamente responsable de su
educacién. En la medida que comprenda y asuma el papel asignado en el
tratamiento y se crean las condiciones en el hogar para su rehabilitaciéon, asi
seran los resultados en dicho proceso. Una familia orientada y estimulada
constituye el primer agente de cambio para la rehabilitacién e integracion social

de estos nifios/as.



Para Garcia (2011), la orientacion a la familia da los recursos para conducir por si
misma la educacion intrafamiliar de sus hijos, para lograr que los padres no se
sientan perdidos en la educacion. Se fundamenta sobretodo en una metodologia
participativa y enriquecedora sobre la base de la toma de decisiones de los
padres respecto a sus hijos. En esta se debe potenciar el desarrollo de las

capacidades fisicas mediante ejercicios que permitan la movilidad articular.

En lo primero que se debe orientar a la familia (Gilabert, 2015), los amigos, y la
sociedad en general, es que las personas con Paralisis Cerebral no
necesariamente tienen un déficit mental. Muchas de las personas con PC
presentan un nivel de inteligencia normal, e incluso en algunos casos, mayor al
promedio. Las personas con PC son como cualquier otra persona solamente que
tendran dificultades para hacer varias cosas, pero sera solamente eso: una
dificultad como cualquier otra en el camino. Por lo que el autor considera que
realizar ejercicios fisicos sobre la base del fortalecimiento de los planos muscular

permitira una mejora continua en la solucién de estas dificultades.

Razeto (2016), sustenta la orientacion a la familia en funcion de la atencion a la
infancia de cero a seis afos, debe estar basada en ejercicios de movilidad
articular y elasticidad en posiciones que puedan mejorar las condiciones de vida y
la educacién en el desarrollo de la personalidad de las nifias y los nifios, y por

ende el desarrollo arménico integral en el entorno familiar.

El autor declara las siguientes acciones que se llevan a cabo por la familia con

ninos con PC:

e Prevenir. situaciones de riesgo, deterioro de la convivencia y
desestructuracion familiar mediante la atencion, apoyo, informacién y
educacion a todas las familias que lo soliciten, facilitando el desarrollo de
una adecuada interaccion entre los miembros de la familia.

e Asesorar/Orientar: a las familias para prevenir problemas y ayudar en los
ya existentes, ofreciendo informacion y pautas dirigidas para encauzar la
situacion que genera problema y disfuncionalidad en la familia o nucleo de
convivencia.

e Impulsar: el desarrollo de las habilidades, fortalezas y recursos del infante,

para lograr una interaccion funcional y beneficiosa con la familia.
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Socarras y Fuente (2019) consideran que las nifias y los nifios se desarrollan en
una formacion creada por la propia actividad fisca; y es a través de la misma
actividad que se produce el desarrollo de los procesos psiquicos y la consiguiente
apropiacion de los conocimientos, habitos, habilidades y capacidades, por lo que
la actividad fisica enmarcada la relacibn con la familia potencia no soélo su

desarrollo fisico sino también personalidad.

Hacia esta idea los autores orientan la preparacion de la familia un grupo d
ejercicios de potenciacibn muscular y articular, para que contribuya a su
rehabilitacion en caso que lo necesiten, a la vez, los infantes reciben la primera
informacion acerca del mundo, en el seno familiar es donde se establecen los
primeros lazos afectivos, donde se rige el sistema de normas de vida elemental,
aprende habitos, costumbres y normas sociales de las primeras regulaciones a la

conducta.

El nifio acepta lo que no pudo adquirir de un rehabilitador o maestro, lo que no ha
captado y los acepta porque se los ofrece la familia, o el medio que los rodea, y
los van adoptando como propios por seleccién. De esta forma asimila mas los
ejercicios fisicos y se sienten en confianza por el simple hecho que el tratamiento

viene de alguien a quien ellos aman y conocen. (Manzur, 2015).

La autora anterior orienta la busqueda de apoyo externo en redes de padres con
hijos con PC también es una buena alternativa. Los padres de la persona con PC
no deben olvidar a sus otros hijos, si los hubiere. La familia completa debe
funcionar como un equipo, pero también sus otros hijos necesitan sentirse como
tal, por lo que ser parte de la actividad fisica que realiza el infante es beneficiosa
para todos, ademas los padres necesitan de su apoyo y acompafiamiento en su

desarrollo.

El niflo con paralisis cerebral y su familia requieren de atencion y cuidados, estos
deberan ir orientados a la ensefianza y el aprendizaje, la actividad fisica no se
gueda atrds en ese sentido. La familia debe aprender con el nifio acerca del
impacto de la discapacidad, producto de la paralisis cerebral, y cuéles son los
ejercicios mas beneficios de acuerdo a su discapacidad, ya sean de flexibilidad,

ya sean de fuerza o de movilidad articular. El cuidado de los padres, por tanto,
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requiere de un acto de interaccion humano, reciproco e integral con una guia de

conocimientos fisiolégicos y de practica (Yaimping, 2015).

El papel de los padres como un factor determinante para lograr el desarrollo de
habilidades motrices basicas y la realizacion de las actividades de la vida
cotidiana en el hogar, es referido en sus investigaciones, por autores como
Romero, Villalvazo, Valencia y Arias (2015). Sin embargo, en las busquedas y
estudios consultados son insuficientes los referentes a la orientacion familiar para
su implicacion directa, independiente y sistematica en la rehabilitacion fisica de

los nifilos/as con paralisis cerebral.

En Cuba, la atencion a estos infantes se inicia por un grupo multidisciplinario de
especialistas del Minsap, quienes brindan el diagndéstico y los primeros
tratamientos medicamentosos y de rehabilitacion fisica, donde los profesionales
de la Cultura Fisica insertados en este sector juegan un papel protagoénico en la
rehabilitacion de estos pacientes. El ejercicio fisico ayuda al nifio/a a fortalecer los
musculos y articulaciones del cuerpo; ademas le permite desarrollar habilidades

motrices tales como: caminar, lanzar, saltar y mantener el equilibrio (Badia, 2006).

El autor antes citado destaca que en Cuba existen las condiciones necesarias
para llevar a cabo el proceso de rehabilitacion, pues contamos con un sistema
nacional de salud Unico con tres niveles de atencion con personal profesional y
técnico altamente calificado y también con un sistema de seguridad y de
asistencia social y laboral, que da cobertura a toda la poblacién que lo necesita,
pero todo esto es insuficiente si en la rehabilitacion del discapacitado no se
vinculan de manera directa la familia y las organizaciones de masa y de

discapacitados de la comunidad.

Destaca a su vez, que, la terapia fisica y ocupacional, entre otras, son
herramientas necesarias en el tratamiento de la discapacidad, que vinculadas con
los cuidados adecuados de la familia estos infantes pueden tener una calidad de

vida parecida al resto de la poblacién.

Para resumir este epigrafe se puede destacar que la familia tiene tareas que
asumir para lograr que el nifio con pardlisis cerebral tenga una vida garantizada,
armoniosa y mas feliz, a pesar de la discapacidad. Por lo que rehabilitarlos desde
el seno familiar ayudaria mucho al paciente. En el contexto familiar el concepto de
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rehabilitacion engloba entonces un conjunto de técnicas y métodos que sirven
para recuperar una funcién o actividad del infante que ha disminuido o se ha

perdido a causa de un accidente o enfermedad.

1.4 Los contenidos de la rehabilitacién fisica a nifios con paralisis
cerebrales

La rehabilitacion es el conjunto de medidas sociales, educativas y profesionales
destinadas a restituir al sujeto en una situacion de discapacidad la mayor
capacidad e independencia posible y como parte de la asistencia médica
encargada de desarrollar las capacidades funcionales y psicolégicas del individuo
y activar su mecanismo de compensacion, a fin de permitirle llevar una existencia

autonoma y dinamica (Cutillas, 2017).

Concepcién, Diaz y Garcia (2016) mantienen el criterio de que el empleo del
ejercicio fisico en pacientes con alguna discapacidad, lesion fisica o mental, es un
factor fundamental para la formacién de habilidades motrices y capacidades

fisicas afectadas.

Pérez y Merino (2014) afirman que la rehabilitacion es un proceso cuya finalidad
es que el paciente recupere una funciéon o una actividad que ha perdido por una
enfermedad o un traumatismo. Se trata de la atencion sanitaria orientada a las

secuelas de un trastorno que genera discapacidad o disfuncion.
Hernandez (2019) muestra dos conceptos:

e La Rehabilitacion es un proceso global y continuo de duracién limitada y
con objetivos definidos, encaminados a promover y lograr niveles éptimos
de independencia fisica y las habilidades funcionales de las personas con
discapacidades, como asi también su ajuste psicoldgico, social, vocacional
y econdémico que le permitan llevar de forma libre e independiente su
propia vida.

e Es un proceso complejo que resulta de la aplicacion integrada de muchos
procedimientos para lograr que el individuo recupere su estado funcional
optimo, tanto en el hogar como en la comunidad en la medida que lo

permitan la utilizacién apropiada de todas sus capacidades residuales.

La autora anterior declara diferentes modalidades y objetivos de la atencién en
rehabilitacion:
13



¢ Rehabilitacion basada en las instituciones
e Rehabilitacion institucional con extension a la comunidad.

¢ Rehabilitacién basada en la comunidad (RBC).
Objetivos de la rehabilitacion:

e Rehabilitar a las personas con discapacidad en su propio entorno
comunitario.

e Lograr la participacion activa del discapacitado en actividades econdmicas,
socioculturales y deportivas.

e Lograr la incorporacion del discapacitado y de la familia a las asociaciones
de discapacitados de la comunidad.

e Realizar actividades de promocion, prevencion de deficiencias y

discapacidades.

En Cuba se implementa una estrategia de atencion primaria de salud para la
rehabilitacion e integracion social del discapacitado liderada por el Ministerio de
Salud. Su objetivo primordial es disminuir el impacto de la limitacion por medio de
la aplicacion de coberturas y la integracion de personas con discapacidad. Este
enfoque abarca la situacion en que los recursos de rehabilitacion estan
disponibles dentro de la comunidad, para aprovechar y potenciar los recursos
humanos y materiales de esta, entre los que se encuentran las personas
discapacitadas, sus familias y todas las personas de la comunidad (Fernandez,
2019)

Esta estd marcada por la rehabilitaciéon en el domicilio, que tiene las siguientes

caracteristicas:

e Esuna modalidad de la Rehabilitacion en la atencion primaria de salud.

e Aplica tecnologias sencillas pero apropiadas y de bajo costo.

e Cubre el espacio que no alcanzan otras férmulas asistenciales.

e Unas de las acciones de la rehabilitacion es el ejercicio fisico con el
objetivo de lograr una mejora de la discapacidad, en este caso de la

pardlisis cerebral.

En los momentos actuales la intervencién terapéutica debe contemplar un
conjunto de actuaciones técnicas, atenciones personales y acciones sociales para

obtener el maximo nivel de desarrollo fisico, psicolégico y social siendo el nifio el
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gue marque el ritmo y las necesidades del desarrollo. El tratamiento tiene que ser

integral para compensar la pobre experiencia que tiene el nifio (Gémez, 2015).

Para el autor anterior, el objetivo de la terapia de rehabilitacion es ensefar a los
nifios a cuidarse tanto como sea posible. A menudo se enfoca en tareas diarias
como comer, bafiarse, usar el sanitario y moverse de una silla de ruedas a una
cama. A veces, la meta es mas complicada, como restablecer la funcién completa
para una o mas partes de su cuerpo, por lo que los ejercicios fisicos dosificados

contribuyen a la mejoria de esto.

Continuando con estas valoraciones Lopez, et. al. (2012), afirman que la actividad
fisica utilizando estas orientaciones y encaminadas a ejercicios articulatorios y de
flexibilidad produce elevadas mejoras en la calidad de vida de los infantes con
pardlisis cerebral. Aporta beneficios a la condicion del pequefio, porque trabaja en
la direccion de equilibrar el potencial de regeneracién o sanacion de ese modelo
energético. El ejercicio fisico mejora las habilidades funcionales de la persona.
Aunqgue las evidencias no han sido capaces de confirmar efectos cronicos sobre

ellos si se han evidenciado mejoras a corto plazo en la capacidad aeroébica.

Cuando los nifios tienen discapacidad motora se ve comprometida su capacidad
de moverse, al menos de una forma eficiente y eficaz, pero no significa que deban
abstenerse de realizar actividad fisica. La ausencia de actividad de esta poblacion
puede tener efectos negativos a nivel cognitivo y en su desarrollo social. Se ha
demostrado que a los nifios que se le dan mas oportunidades para ser moviles
tienden a ser menos propensos a desarrollar una personalidad pasiva o tener una
actitud (Dorn y Keirns, 2010). Consecuentemente con su realizacion, la actividad
fisica ayuda al paciente a aumentar su capacidad pulmonar, a mejorar su

incapacidad fisica, su salud mental, a liberar estrés.

Otro aspecto de la rehabilitacion de infantes con PC (Arenas, 2013) es la nueva
rama de la neuro-rehabilitacion empleados internacionalmente, donde se
destacan los métodos Bobath, Kenny, Vojta, Kabat, Pilates, Frenkel y el

Brunnstrom.

Método Bobath, es el método mas difundido y utilizado en Europa en los ultimos
afos, se desarroll6 con el fin de ser usado en cualquier persona que presente una

lesion cerebral, en especial PC. Fue desarrollado en 1940 por los esposos
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Bobath. Este método se dirige, esencialmente, a la inhibicion de los patrones
normales de movimiento y la facilitacion simultanea de las actividades reflejas y

de los patrones normales, segun los estadios del desarrollo normal.

Al analizar lo antes planteado la autora de esta investigacion considera que todos
estos meétodos tienen en comun el uso del ejercicio fisico y la repeticién de los
mismos como forma fundamental para lograr en los nifios/as con PC el
aprendizaje o reaprendizaje de patrones de movimiento, la recuperacion de las
capacidades fisicas afectadas, el mejoramiento de las posturas y la normalizacion

del tono muscular.

Una de las terapias que se relaciona con el ejercicio fisico es la Kinesiologia,
importante para los nifios con PC, siendo el arte y la ciencia del tratamiento de
enfermedades y lesiones mediante el movimiento. Esta englobada en el area de
conocimiento de la fisioterapia, es un grupo de acciones que se realizan mediante
la movilizaciébn o ejercicio manual. Sirve para tratar - liberar dolores fisicos,
mejorar-optimizar la postura, recuperar el esquema corporal, mejorar- optimizar

patrones de movimiento (McEwan y Butler, 2011).

Hoy en dia es uno de los métodos complementarios de salud que mas se aplica
en el campo de la interaccion es la Kinesiologia (Abou, 2017), que significa
ciencia del movimiento, definicion que no aclara la realidad de la kinesiologia
actual. Utiliza el test muscular cualitativo y el lenguaje corporal como referencia
para mejorar, integrar y relacionar aspectos fisicos, nutricionales, emocionales,

mentales y energéticos de la persona.

Los familiares de nifios que necesiten de esta terapia tienen una gran funcién ya
gue pueden realizar diferentes ejercicios que estan incluidos en ella, como son:
ejercicios para corregir las posturas, ejercicios respiratorios, movilizaciones para

evitar deformidades.

Para (Vera, Alba y Mena, 2018) se pueden dividir los contenidos para el
tratamiento de la PC en dos fases del tratamiento, que se trabajan segun el

periodo del desarrollo de la enfermedad, fase preliminar y fase basica.
Los contenidos que declaran son:

e Cuidados posturales en decubitos.
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e Estimulacion neuromuscular y disociacion de las articulaciones escapulo-
humeral y coxofemoral.

e Movilizaciones pasivas de la region o hemicuerpo afectado

e Instruccion de reconocimiento y movilizacidbn autopasiva de la region
afectada.

e Ejercicios respiratorios, posturales, ejercicios activos del hemicuerpo
sanos.

¢ Iniciacion de los cambios de cubito

e Descargas de paso.

¢ Iniciacion progresiva a la sedestacion y la verticalidad.

e Masaje terapéutico.

Ejercicios correctores y normalizadores del tono muscular. Estos ejercicios
comienzan en la fase flacida, pero se mantienen durante la fase espastica,

mientras el paciente los necesite.
Ejercicios de Bobath
II. Movilizaciones pasivas:

e Movilizaciones pasivas para los miembros inferiores y superiores.
e Movilizaciones pasivas para tronco y cabeza.

e Movilizaciones auto-pasivas.
[ll. Ejercicios activos:

e Asistidos en los segmentos corporales afectados, libres y resistidos en los
segmentos sanos

e Ejercicios activos para miembros inferiores

e Ejercicios activos para tronco y cabeza

e Ejercicios activos para los miembros superiores

e Ejercicios respiratorios

e Masaje terapéutico
Contenidos

e Ejercicios de movilidad articular e integracién segmentaria
e Ejercicios para fortalecimiento

e Ejercicios en barras paralelas
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e Ejercicios en espalderas
Contenidos

e Ejercicios en barras paralelas

e Ejercicios en espalderas

e Trabajo con medios auxiliares de la marcha.
e Contenido

e Marcha funcional

e Tareas de la vida diaria

e Terapia ocupacional

La investigadora considera que estos analisis demuestran la importancia del
ejercicio fisico tanto de movilidad articular como respiratorios en la rehabilitacion
de los nifios con paralisis cerebral, si se efectia en el hogar también aporta
grandes logros a nivel familiar, porque ayuda a que los padres estén participes de
la actividad y estén mas tiempo con ellos dandole amor y carifio para que de

cierta forma el nifio coopere mas en la rehabilitacion.

1.5 .Elementos conceptuales de estrategias

En el libro “Aprender y Ensefiar en la escuela” se realizan apuntes relacionados
con la estrategia y refiere que bajo el término estrategias (vinculado a los
procesos de pensamiento y aprendizaje) se han agrupado aspectos de muy
diversa indole: desde habilidades y procedimientos motores hasta procedimientos

cognitivos.

La palabra Estrategia proviene del vocablo griego “estratego” que significa
general, sus origenes se revelan en el campo militar, transfiriéndose con gran
acierto a la esfera economica y ha encontrado propiedad en las demas esferas de
la sociedad en la que la educacional no ha escapado de su alcance (Borges,
Padrén y Negrin, 2015).

La necesidad de la estrategia esta dada en, caracter social y dirigido de la
educacion, el condicionamiento bio-psico-social de la personalidad y la influencia
del entorno sobre los sistemas educativos. De ahi que N. de Armas... [et.al]

(2003:20) en el Evento Internacional de Pedagogia plantea que las estrategias:
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Se disefian para resolver problemas de la practica y vencer dificultades con
optimizacién de tiempo y recursos.

Permiten proyectar un cambio cualitativo en el sistema a partir de eliminar
las contradicciones entre el estado actual y el deseado.

Implican un proceso de planificacion en el que se produce el
establecimiento de secuencias de acciones orientadas hacia el fin a
alcanzar; lo cual no significa un Unico curso de las mismas.

Interrelacionan dialécticamente en un plan global los objetivos o fines que
se persiguen y la metodologia para alcanzarlos.

Las cuestiones referidas anteriormente condicionan la presencia de los
siguientes elementos en la conformacion de las estrategias:

Existencia de insatisfacciones respecto a los fendémenos, objetos o
procesos educativos en un contexto a ambito determinado.

Diagnéstico de la situacion.

Planteamiento de objetivos y metas a alcanzar en determinados plazos de
tiempo.

Definicion de actividades y acciones que respondan a los objetivos
trazados y entidades responsables.

Planificacion de recursos y métodos para viabilizar la ejecucion.

Evaluacion de resultados.

Para Aforga (2002) y Valle (2007) emerge la diferencia de criterios conceptuales

por la diversidad de calificativos que se le atribuyen, lo cual incluye en su

tipologia. De Armas (2011) le atribuye a la estrategia la posibilidad de la

transformacion de un objeto desde su estado real hasta un estado deseado,

dando esencial valor al diagndstico como punto de partida, para posteriormente

proyectar y ejecutar acciones, progresivas y coherentes, que permitan alcanzar de

forma paulatina los objetivos propuestos.

Para Prado (2010) la estrategia como aporte de la investigacion tiene como pr

Fonseca (2012) sefala que la metodologia para aplicar una estrategia para la

solucion de un problema debe incluir los siguientes pasos:

Esclarecer el problema.
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e Determinacion del fin y las areas que intervienen en la realizacion del
conjunto de actividades.

e Diagnostico de la realidad y de las posibilidades de los sujetos de la
educacion.

e Determinacion de las alternativas o variantes a utilizar.

e Seleccion y planificacion de la alternativa pedagogica.

Gutiérrez y Rojas (2014) mencionan en su investigacion que las estrategias
constituyen actividades conscientes e intencionales que guian las acciones a
seguir para alcanzar determinadas metas de aprendizaje por parte del estudiante
o de otro individuo. Son procedimientos que se aplican de modo intencional y
deliberado a una tarea y que no pueden reducirse a rutinas automatizadas, es

decir, son mas que simples.

Orozco (2017) comenta que es el camino escogido para llegar a la meta
propuesta. Esta meta puede ser el aprendizaje de conceptos y procedimientos, de
interpretaciones sobre cuestiones histéricas y geograficas, el desarrollo de
capacidades intelectuales propias del pensamiento social o de habilidades

comunicativas y sociales.

2.3. Propuesta de la Estrategia educativa para las familias de nifios con

pardlisis cerebral.

La idea de esta investigacion es desarrollar una estrategia educativa a la familia,
conformada por etapas y talleres, ordenados de manera individualizada, particular
y flexible que permitan el logro del objetivo propuesto.

Etapas de la estrategia educativa
Objetivo general:

Orientar a la familia en los contenidos de la rehabilitacion fisica, a los niflos con
PC.

Etapa de Diagnéstico:
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Objetivo: Diagnosticar el nivel de conocimientos que poseen los familiares acerca
la rehabilitacion fisica del nifio con PC, asi como las condiciones del contexto de

la investigacion.

Acciones fundamentales

1. Caracterizacion de la orientacion de los docentes en los contenidos de la
rehabilitacion fisica a las familias.

2. Determinacion de las principales potencialidades y necesidades de la
familia para asumir los contenidos de la rehabilitacion fisica.

3. Determinar los principales ejercicios a realizar por los infantes.
Etapa de Implementacion:

Objetivo: Ejecutar las actividades planificadas para contribuir a la orientacién de

los familiares en el tratamiento rehabilitador de la paralisis cerebral.
Acciones fundamentales

1. Concepcion de la estrategia educativa desde el diagnéstico realizado y las
condiciones metodolégicas y organizativas para su aplicacion.

2. Determinacion de los contenidos de rehabilitacion fisica en que se debe

preparar a la familia.

3. Organizacion de los contenidos de rehabilitacion fisica de manera tal que
puedan realizarse intercambios en relacion con lo conceptual y metodoldgicos

de los familiares.

4. Planificacion de las acciones para el proceso de orientacion; los espacios,

métodos y evaluacion a utilizar para garantizar el proceso.
5. Implementacion de los talleres propuestos.
Etapa de Evaluacion:

Objetivo: Evaluar las acciones de orientacién a los familiares, asi como valorar la

mejoria en los nifios con paralisis cerebral.
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Acciones fundamentales

1. Evaluacion de la forma que se desarrolla en la estrategia educativa en los
contenidos de la rehabilitacion fisica.

2. Socializacion de las mejores experiencias obtenidas en la transformacion

de la familia en el proceso.

3. Evaluar la pertinencia de las diferentes etapas en la orientacién a la familia

en los contenidos de la rehabilitacion fisica.

Metodologia
La forma de organizacibn implementada en la estrategia educativa fue
seleccionada de modo que respondan a las potencialidades identificadas en los
familiares, se tuvo en cuenta los horarios en que toda la familia se encontraba en
el hogar, se consider6 ademas las particularidades del contexto del mismo. Se
prestd atencion al nivel de complejidad ascendente de éstos, al tener en cuenta
ello, se decidi6 utilizar los talleres.
En este caso, los talleres en la investigacion son una forma de ensefianza donde
se posibilita el trabajo individual y grupal (Bernaza, 2013). Se determinaron
porque permiten alcanzar el desempefio de los familiares en formacién, se logra
aprender entre si, aprender de los demas y situar al familiar en un contexto con
mayor nivel de motivacion, orientados hacia aprender haciendo y se consideraron
como:
e [Espacios para integrar los temas y la practica en un mismo momento.
¢ Vincula los aprendizajes reales y la solucion de los problemas que se
presentan en la casa.
e Fomenta la creatividad e iniciativa de los familiares, generan la
busqueda de la informacion.
e Es una alternativa que posibilita la interaccion de los conocimientos y
habilidades de los familiares en los contenidos de la rehabilitacion fisica.
e Constituyen una alternativa viable en la formacion de los familiares en el
area de la rehabilitaciéon fisica para aprender los contenidos con
procedimientos de aprender mas y mejor de forma autbnoma y la base
para continuar preparandose.
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Taller 1

Contenido: Etiologia, sintomas y signos de la paralisis cerebral.

Objetivo: Elevar el nivel de conocimiento de la familia sobre la etiologia, sintomas

y signos de la PC para el manejo adecuado del infante.
Medios: papel y lapiz.

Participan: profesor de cultura fisica comunitaria, la familia y especialista en

Genética.

Frecuencia: 1

Hora: 4:30 p.m.
Duracion: 1 hora

Local: Hogar de la familia
Taller # 2

Contenido: Importancia de la sistematizacion del proceso de rehabilitacion fisica
para el infante con paralisis cerebral (PC).

Objetivo: Elevar el conocimiento de la familia sobre la importancia de la

sistematizacién del proceso de rehabilitacién fisica para los infantes con PC.
Medios: papel y lapiz, paralelas, escalera y otros

Participan: facilitador, la familia y profesor de cultura fisica comunitaria
Frecuencia: 1

Hora: 4:30 pm

Duracion: dos horas

Locales: hogar de una familia

Taller # 3
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Contenido: Ejercicios fisicos a desarrollar por parte de la familia en las sesiones

de rehabilitacion del infante con PC.

Objetivo: familiarizar a la familia con la parte inicial de las sesiones de

rehabilitacion del infante con PC.

Medios: papel y 14piz, medios de ensefianzas.

Participan: facilitador, la familia y profesor de cultura fisica comunitaria
Frecuencia: 1

Hora: 4:30 pm

Duracion: 1 hora

Locales: hogar de la familia

Taller # 4

Contenido: Realizacion de actividades practicas del proceso de rehabilitacion

Objetivo: elevar el nivel de conocimiento de la familia sobre los ejercicios fisicos

a desarrollar en la parte inicial de las sesiones de rehabilitacion.
Medios: juguetes, pelota de playa, almohadas, sabanas.
Participan: facilitador, la familia y el nifio.

¢, Como se realiza el diagnostico de la pardlisis cerebral?
Frecuencia: 1

Hora: 4:30 pm

Duracion: una hora

Locales: hogar de la familia
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Taller #5
Contenido: Ejercicios para la recuperacion y relajacion del infante con PC.

Objetivo: Elevar el nivel de conocimiento de la familia sobre los ejercicios fisicos
a desarrollar en la parte principal de las sesiones de rehabilitacion.

Medios: juguetes, almohadas, sabanas, faja ancha, pelotas de playa.
Participan: facilitador, la familia, nifio.

Frecuencia: 1

Hora: 4:30 Pm

Duracion: una hora

Locales: hogar de una familia.

Ejercicios a emplear durante la rehabilitaciéon ejercida por la familia en

conjunto con la investigadora.

v en la parte superior, pidale que lo alcance gateando. Luego hacia abajo.
Edad del nifio con pardlisis cerebral: 1 afio y 8 meses
Objetivos:

v Facilitar marcha independiente.

v Facilitar subir y bajar escaleras gateando.

v Facilitar subir y bajar escaleras de pie sosteniéndose de ambas manos,
con y sin alternancia.

v" Facilitar el correr
Ejercicios:

v" Coloque al nifio sentado en el suelo jugando con sus juguetes. Animelo a

gue se pare sin agarrarse de ningiin mueble.
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v" En posicion cuadripeda, y en la base de una superficie ascendente bien
ancha, con un juguete en la parte superior, pidale que lo alcance gateando.
Luego hacia abajo.

v Sitle dentro de un saco o bolsa grande sus juguetes para que el nifio los
arrastre mientras camina. Poco a poco valla aumentando el nimero de
juguetes y por consiguiente el peso del saco.

v Juegue con su nifio a caminar por encima de un tablén o contén estrecho
sin que se caiga. Usted debe de ofrecerle ayuda dejandolo que se
sostenga con una de sus manos.

v' En un area amplia y sin peligro juegue con el nifio a alternar los pies en los

escalones.

Consideraciones metodologicas para la aplicacion de la estrategia

educativa:

Las consideraciones metodoldgicas para la aplicacion de la estrategia, precisan
de una serie de condiciones para el cumplimiento de esta por parte de las
instituciones encargadas en Cienfuegos, mediante el estudio y andlisis de los

contenidos de la rehabilitacién fisica y la realizacion de talleres.

¢ Realizar la etapa de diagnéstico a través de instrumentos que posibiliten
obtener evidencias necesarias del contenido tedrico de la rehabilitacién
fisica y su aplicacion por la familia.

e La elaboracion de la estrategia educativa se realiza sobre la base de las
necesidades de los familiares.

¢ La forma organizativa del postgrado esté orientada hacia la formacion en
los contenidos de la rehabilitacion fisica.

e La evaluacion de la formacién recibida expresa la medida de

acercamiento obtenida en la transformacion de la familia.
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CAPITULO 2 - Disefio Metodologico.

En este capitulo se expone la metodologia seguida en la investigacion, haciendo
referencia al tipo de disefio, se describen los métodos fundamentales utilizados,
los sujetos estudiados y la muestra objeto de la investigacion, quedando al
descubierto el modelo metodolégico al que se vincula la investigacion y los

principales métodos estadisticos que complementan el trabajo.

2.1- Metodologia:

Se realiz6 un estudio de tipo exploratorio, para analizar las dificultades en la
rehabilitacion de los nifios con pardlisis cerebral, se propone una estrategia
educativa para las familias de estos infantes mediantes los contenidos de la
rehabilitacion fisica, que contribuya a la mejora la calidad de vida en estos

infantes y establezcan una mejor convivencia entre sus familiares.
2.2- Método de investigacion:
Para ellos se utilizaron los Métodos de investigacion siguientes:

Métodos Teodricos:

Analitico - Sintético: con el fin de analizar los documentos rectores, el desarrollo,
influencia, principales tendencias sobre la orientacion a la familia y el tratamiento

de la pardlisis cerebral infantil.

Historico - Logico: permitié establecer los principales referentes teoricos y
empiricos que sustentan la orientacién a la familia con nifios/as con paralisis

cerebral en los contenidos de la rehabilitacion fisica.

Inductivo - Deductivo: para la integracion de cada componente de la estrategia

educativa, desde sus partes al todo integrado y viceversa.

Sistémico - estructural: para estructurar cada componente de la estrategia

educativa propuesta en las condiciones especificas del contexto a investigar.
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Métodos empiricos:

Andlisis de documentos: Se utilizé para la revision de los diferentes programas y

caracteristicas que establece la atencion a nifilos/as con paralisis cerebral.

Entrevista: Se aplicé a la trabajadora social, el médico, a la familia y al personal
del INDER encargado de la atencion de los nifios, con el objetivo de conocer las
necesidades y diversas situaciones que se manifiestan en el contexto de la

investigacion.

Encuesta: Se aplico con el objetivo de conocer de manera clara y precisa,
aquellos aspectos que a través del examen fisico a los nifios y para constatar el

nivel de conocimiento de los familiares acerca de dicha discapacidad.

Métodos Estadisticos.

Para el procesamiento estadistico se utilizé el programa SPSS 25.0, utilizado para

la prueba t de Student.

Céalculo Porcentual: Se utilizoé para realizar el analisis cuantitativo de las diferentes

técnicas que se aplicaron en el transcurso de la investigacion.

Muestra: 1 familia de 1 nifo con paralisis cerebral que pertenece a la Sala de

Rehabilitacion del Policlinico Carlos “Luis Chaviano Chavez” de Cienfuegos.

La novedad esta relacionada con la transformacién que se da en el proceso de
orientacion a las familias con nifios/as con paralisis cerebrales mediante la
implementacion de una estrategia educativa que contribuye a mejorar la condicion

fisica del infante.
2.3- Paradigmas de la Investigacién (cuantitativo)

Se constata ante la medicidon de la experimentacion, como se realizd, al valorar
los factores de la estrategia educativa para los familiares del nifio con paralisis
cerebral. Los dialogos, la participacion y la inclusion de todos los sujetos
involucrados en la investigacion. Se aplicO una encuesta con el objetivo de
conocer de manera clara y precisa el conocimiento de los familiares acerca de la
discapacidad, la participacion en el tratamiento y sus dificultades, el parentesco,

la convivencia y limitaciones que provoca de esta patologia. Aquellos aspectos
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que a través de la encuesta se tuvieron en cuenta para ver los factores
psicosociales que ocurrian dentro del hogar y los obstaculos que impedia el

tratamiento sistematico de estos nifios.
-Familiares.

2.4- Tipo de Estudio: Exploratorio
2.5- Tipo de Disefio.

Dentro de los aspectos mas importantes de la actividad investigativa se cuenta
con el trabajo bajo condiciones de control y confiabilidad adquiridos mediante la
determinacién de un correcto disefio de la investigacion que hace referencia a la

aplicacion de los métodos cientificos y la validez de los datos obtenidos.

El procedimiento metodoldgico utilizado en el estudio, se corresponde con un
disefio totalmente exploratorio, se permiti6 evaluar la significacion de ver la
importancia de la aplicacion de la estrategia educativa para los familiares en el
hogar. Sintiéndose estos participes de la rehabilitacion de estos pacientes,

desarrollando sus conocimientos y mejorando la convivencia

2.6. Caracterizacion de la muestra

La muestra estuvo conformada por 5 personas de 1 familia de un nifio que padece
pardlisis cerebral, de sexo mixto. Con una edad que oscila de 20-70 afos. Se le
indujo en la préactica de las acciones en su pequefio discapacitado, en conjunto
con el especialista, aplicandole las encuestas y el seguimiento durante la

investigacion.

En este sentido hay que destacar que se realiza un estudio de caso. Chetty
(1996) argumenta que el método de estudio de caso ha sido una forma esencial
de investigacion en las ciencias sociales y en la direccion de empresas, asi como
en las areas de educacion, politicas de la juventud, desarrollo de la nifiez y

estudios de familia. Estos ultimos elementos valorados en la investigacion.

A pesar de algunos detractores, el método de estudio de caso es una herramienta
valiosa de investigacién, y su mayor fortaleza radica en que a través del mismo se

mide y registra la conducta de las personas involucradas en el fenomeno
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estudiado. Entre sus objetivos estan los explicativos que se dirigen a orientar para

facilitar la interpretacion del caso (Martinez, 2006).

Lo anteriormente planteado, se resume en la siguiente tabla:

Tabla 1. Caracterizaciéon

Familias Cantidad Edad Sexo Ocupacion
Madres 1 37 anos F Ama de casa
Padre 1 40 afios M Maestro
Abuela 1 67 afos F

Abuelo 1 70 afos M

Hermano 1 20 afios M Estudiante

Fueron contactados y encuestados médicos especialistas en terapia y
rehabilitacion, técnicos de rehabilitacion en edades tempranas, licenciados en
fisioterapia y cultura fisica, con el objetivo de valorar la situacion que se esta

presentando con los familiares.
Composicion de las personas encuestadas:

De un total de 22 personas encuestadas: 5 son familiares, 7 médicos

especialistas en terapia y rehabilitacién, 5 licenciados y 5 técnicos.

En el andlisis de los documentos rectores y metodologias, se revisaron los
relacionados especificamente con la atencion a las familias con personas

discapacitadas, asi como los programas de atencion y rehabilitacion.

Se pudo determinar que la atencion a este grupo de personas se realiza solo en la
sala de rehabilitacion y los contenidos no satisfacen sus necesidades de acuerdo

a su contexto, por la lejania y las condiciones de traslado.

Cuando se entrevista a los familiares (Anexo 1) estos declararon que:
- Conocen de manera general la paralisis en los nifios/as
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- Les atribuye la rehabilitacion fisica en el nifio un papel primordial en su
vida, mejora su condicion lo que se traduce en una mejor calidad de vida.

- Se insertan de manera general en el proceso, pero no desde el punto de
vista de la rehabilitacion, por el desconocimiento que poseen del tema.

- Cooperan de manera general, siendo apoyo del médico.

- La asesoria ha sido mas sobre higiene y psicologia que de rehabilitacion.

- Aceptan de manera favorable la orientacién fisica que le pueden brindar y
consideran que, si estan capacitados para eso, les resultaria mas
conveniente realizar la rehabilitacion fisica en la casa.

- La necesidad de la familia diagnosticada se evidencié en la ayuda de
orientarlos para rehabilitar al infante, de esta forma ayudaria a la mejora de
la calidad de vida en la familia y el nifio, asi como en el proceso de

rehabilitacion.

En la entrevista realizada a los profesores de actividad fisica comunitaria (Anexo

2) estos declararon que:

- Como promedio llevan mas de 5 afios trabajando con nifios/as con paralisis
cerebral.

- En todas las ocasiones participa la familia en el proceso de rehabilitacion,
pero como menos espectadores.

- Orientan de manera general a la familia, pero mas en el cuidado de la
higiene que en los ejercicios que pueden contribuir a elevar la calidad de
vida del nifio.

- Conocen de orientaciones a los familiares, pero en ocasiones no las
divulgan.

- Consideran que la familia es el eslab6n fundamental de estos infantes pues
son las personas que conviven con el siempre y los atienden de manera
integral en la casa.

- Consideran muy positivo la rehabilitacion fisica también en la casa por los
familiares, ya que esto evita a veces, traslados, malestar del paciente, mas

comodidad a la hora de los ejercicios, asiduidad en el proceso.

Con relacion a la entrevista al personal médico y paramédico (Anexo 3) se pudo

determinar que:
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El personal médico y paramédico tiene mas de 5 afios de trabajo con este
tipo de paciente.

Incluyen a la familia como un factor dinamizador del proceso, pero muchas
veces la familia tiene temor a realizar los ejercicios y se dedican a dar
apoyo en sentido general. Plantean que confian en el médico y por eso no
se comprometen en el proceso fisico.

No realizan la rehabilitacién en los hogares de los nifios/as.

Consideran que existen muchisimas acciones a realizar, pero hay que
organizarlas de manera metodolégica y orientando a la familia para su
realizacion.

Consideran vital la inclusion de la familia en la rehabilitacién, pues son ellos
los que conocen a plenitud el infante.

Consideran que la rehabilitacion en el hogar es fundamental como

complemento de todas las acciones que se realizan con los infantes.

2.7- Justificacion de la Investigacion.

El problema surgi6 por las necesidades de orientar a la familia de nifios con
pardlisis cerebral y los factores psicosociales que presentaban. La
ausencia de conocimientos sobre dicha discapacidad y la rehabilitacién
fisica en el hogar, la poca participacién de los mismos en la rehabilitacién
de los nifios. La falta de tratamiento por diferentes irregularidades y la poca
sistematicidad del mismo, la falta de orientacion a la familia de manera
individualizada. Incluyendo el desconocimiento de la sociedad en que
estamos viviendo acerca de los problemas que presentan los familiares de
discapacitados. Para ello se realiza esta investigacion la elaboracion de
una estrategia con el objetivo de mejorar la calidad de vida en estos
hogares influyendo fundamentalmente en la mejora del tratamiento para

estos nifios con la ayuda de sus familiares.
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Resultado de la investigacion:

3.1. Analisis de los resultados

1- El nivel de conocimiento de los familiares sobre los contenidos de la
rehabilitacion fisica, se comprueba que el mas significativo es el de poco
conocimiento que representa 3 personas con el 60 %, siendo solo un 40
% los que tienen un buen conocimiento (abuela y madre).
Se comenzd con una auto-reflexién a la familia seleccionada. Se le solicito
informacion para valorar el conocimiento que tenian sobre los contenidos
de la rehabilitacion fisica, ElI andlisis posibilitd diagnosticar, como
regularidades siguientes:

e Desconocimientos de los contenidos de la rehabilitacion fisica, la
organizacion 'y ejecucion, métodos, procedimientos organizativos,
implementos, formas de evaluacién y condiciones.

e Desconocen los principios metodoldgicos, metodologia y contenidos para
desarrollar la rehabilitacion fisica en la casa.

e Requieren se les prepare en los contenidos de la rehabilitaciéon fisica en
correspondencia con el desarrollo biopsicosocial de los nifios/as.

e Reconocen a los contenidos solo como conocimientos o teorias sin
considerar las actividades practicas.

Buen. Nivel de conocimiento:

2 personas,

0%
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2

El Diagnostico del estado actual de la orientacion de las familias con
nifos/as con paralisis cerebral se clasific6 en muy bajo con un 80 % de 4
personas, solo una posee una buena orientacion, con un 20%. Mostrando a
Su vez que no se orienta de forma individualizada, ya que los nifios con
pardlisis cerebral no poseen las mismas caracteristicas, ademas demostré
gue una estrategia educativa es fundamental para preparar a la familia en

la rehabilitacion del infante.

Orientacioén a la familia:

buena

3- En cuanto a la estrategia y sus acciones en los contenidos de la

rehabilitacion fisica, 2 familiares valoran como muy adecuado con un 40%,
2 bastante adecuado con un 40% y 1 familiar valora de adecuado con un
20%. Consideran que se tienen que articular las acciones de manera mas
coherente para poder interrelacionarlas entre las etapas y las necesidades
de la familia, ya que actualmente se desconoce las necesidades y
particularidades de la atencién a nifios con pardlisis cerebral. Las acciones
de profesionales y programas de salud no contemplan una atencidn
integral de las necesidades de la familia que vayan mas alld de las
acciones enfocadas exclusivamente en la patologia, la preparacion que se
le imparte a los familiares es asistematica y no tiene en cuenta los
contenidos ni las caracteristicas de la rehabilitacion fisica de nifios/as con
pardlisis cerebral. Ademas no se orientar a la familia de forma
individualizada, ya que no se tiene en cuenta las diferentes patologias que

presenten los niflos/as con paralisis cerebral.
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Estrategiay acciones :

® muy adecuado. ® Bastante adecuado

1 person
20%

m Adecuado

Tabla 2: Resultado de la valoracion de los aspectos de la estrategia

educativa.
Aspectos N-P Categorias
Definicion de la estrategia educativa -0,6834 | Muy Adecuado
) ) Bastante
Caracteristicas de la estrategia -0,1634
Adecuado
Estructura de la estrategia -0,6832 | Muy Adecuado
o » . Bastante
Objetivos especificos de la estrategia por etapas -0,1635
Adecuado
Acciones de la estrategia -0,4395| Muy Adecuado
Correspondencia de las formas de evaluacion con los 0.2273 Bastante
objetivos y contenidos ’ Adecuado
Correspondencia de la estrategia educativa con las
) _ I -0,6138 | Muy Adecuado
exigencias actuales de la rehabilitacion fisica
Redaccion clara de la estrategia educativa disefiada -0,9767 | Muy Adecuado
La contribucion de la estrategia educativa a los
- ) I -3,3763 | Muy Adecuado
familiares en los contenidos de la rehabilitacion fisica
Factibilidad y pertinencia de la aplicacion de la
-2,2325 | Muy Adecuado

estrategia educativa
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CONCLUSIONES

1. Se comprob6 que el nivel de conocimiento de los familiares sobre los
contenidos de la rehabilitacion fisica prevalecié el de poco conocimiento
gue representa el 60%.

2. En la fundamentacion teorica sobre los contenidos de la rehabilitacion
fisica, se determiné que la orientacion a las familias con nifios/as con PC
es una necesidad para la mejora de la salud de los mismos.

3. El diagnodstico de las necesidades de la familia en los contenidos de la
rehabilitacion fisica devel6 que ésta es obtenida de su propia
experiencia y sin preparacion tedrica, lo cual no les posibilita un proceso
orientado de forma adecuada, de acuerdo con las necesidades del
infante.

4. El disefio de la estrategia educativa para las familias con nifios/as con
PC en los contenidos de la rehabilitacion fisica, se concibié acorde a los
métodos y procedimientos organizativos, medios e implementos
contextualizados a espacios de casa.

5. En la estrategia educativa se estructuré en acciones en la que se

destacan los talleres, para la correcta orientacion de los familiares.



RECOMENDACIONES

[ERN
1

Transferir las experiencias a otros contextos, donde existan nifios con

similares patologias.

2- Ampliar experiencias a otros centros de salud, con el objetivo de definir la
influencia en otras dolencias.

3- Tener en consideracién la ayuda del familiar, como alternativa en el
tratamiento de la paralisis cerebral.

4- Utilizar el contenido de esta tesis y que pueda servir de referencia para

futuras generaciones.
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ANEXOS

Anexo 1. Guia de entrevista para la familia.

Obijetivo: Conocer la orientacion e implicacion de la familia en el proceso de

rehabilitacion fisica de los nifios con paralisis cerebral.
1. ¢ Cudles son las caracteristicas y secuelas de la pardlisis cerebral?

2. ¢ Qué importancia usted le atribuye a la rehabilitacion fisica de los nifios con

Paralisis Cerebral?

3. ¢ Como se inserta la familia en el proceso de rehabilitacion fisica de los nifios

con paralisis cerebral?
4. ¢ Cémo coopera usted en la rehabilitacion fisica de su pequefio enfermo?

5. ¢Qué implicacion considera usted que trae consigo la incorporacion de la

familia en el proceso de rehabilitacion fisica?

6. ¢Qué asesoria y ayuda le han brindado los factores de la comunidad, el
personal del Minsap y el profesor de Actividad Fisica Comunitaria para

contribuir a la rehabilitacion fisica de su familiar con paralisis cerebral?

7. ¢ Aceptaria usted orientarse para favorecer a la rehabilitacién de su familiar

con pardlisis cerebral?

8. ¢ Qué sentiria si ejerciera la rehabilitacion del pequefio, usted mismo en el

hogar?



Anexo 2. Guia de entrevista para los profesores de Actividad Fisica

Comunitaria.

Objetivo: Conocer el nivel de orientacion e implicacion de la familia en el

proceso de rehabilitacion fisica de los nifios con paralisis cerebral.

1- ¢Cuantos afios de experiencia usted posee en el trabajo con los nifios con

paralisis cerebral?

2 - ¢Participa la familia en la rehabilitacion fisica de los nifios con paralisis

cerebral?

3 - ¢ Como orientas a la familia para que contribuya en la rehabilitacion fisica de

nifios con paralisis cerebral?

4- ¢ Qué acciones u orientaciones usted conoce para orientar a la familia sobre

este proceso?

5- ¢Qué acciones u orientaciones usted propone para orientar a la familia

sobre el proceso de rehabilitacion fisica de estos discapacitados?

6- ¢ Qué potencialidades usted considera que posee la familia para contribuir a
la rehabilitacion fisica de estos infantes?

7- ¢Que opina usted sobre la ejecucién de la rehabilitacidn fisica de los nifios

con pardlisis cerebral por los mismos familiares en el hogar?



Anexo 3. Guia de entrevista para el personal médico y paramédico

Objetivo: Valorar el nivel de orientacién de la familia en el proceso de

rehabilitacion fisica de los nifios con pardlisis cerebral.

1. ¢Cuéantos afos de experiencia usted posee en el trabajo con los nifios con

paralisis cerebral?

2. ¢ Dentro de las sesiones de rehabilitacion fisica que se les realiza a los nifios
con paralisis cerebral en la sala de rehabilitacion de Salud Puablica se incluye a

la familia como un factor dinamizador del proceso? ¢ Por qué?

3- ¢Se efectia la rehabilitacion fisica en nifilos con Paralisis Cerebral en el

hogar donde viven?

2. ¢,Como valora usted la influencia actual de la familia en la rehabilitacion

fisica de los nifios con pardalisis cerebral?

4. ¢ Qué acciones u orientaciones usted conoce que existen para involucrar a la

familia en este proceso?

5. ¢ Qué acciones u orientaciones usted proyectaria para involucrar a la familia

en este proyecto?

6. ¢Qué potencialidades usted considera que posee el nucleo familiar en la
efectividad del proceso de rehabilitacién de los nifios con paralisis cerebral?



Anexo 4. Consentimiento informado

Proceso de rehabilitacion fisica en nifios con Pardlisis Cerebral, policlinico

Carlos Luis Chaviano Chéavez, del municipio Cienfuegos.

Por este medio, yo:

pongo en conocimiento que me ofrezco voluntariamente a participar en la
investigacion.

Habiéndoseme explicado que:

[ La investigacion no ofrece peligros para mi vida o la de mi hijo(a).

[1 Si por libre voluntad no deseo continuar en el estudio salgo del mismo.

] El hecho de querer abandonar el estudio no afectara mis relaciones con el

personal que participa en el proceso.

Y para que conste, firmo la presente a los dias del mes de del

2021.

Representante del menor Investigador







Anexo 8. Valoracion con las familias de los infantes con PC.

Objetivo: Valorar el nivel de orientacion e implicacion de la familia en el proceso
de rehabilitacion fisica de los nifios/as con paralisis cerebral, del &rea de salud

Carlos Luis Chaviano Chavez.
Comparfieros (a) Familiares.

A continuacion, le presentamos una serie de preguntas relacionada con la
discapacidad, pardlisis cerebral, es de interés nuestro conocer el nivel de
orientacién que poseen; es por ello que le solicitamos su valiosa cooperacion

respondiendo sinceramente a cada una de ellas.
1. ¢ Qué conocimiento posee sobre la definicion de paralisis cerebral?

2. ¢Conoce usted la clasificacibn que existe para identificar los tipos de
pardlisis cerebral y qué otros trastornos estan relacionados con la

discapacidad?

3. ¢Domina los tipos de tratamiento que requieren los infantes con paralisis

cerebral?

4. ¢Como valora la importancia del ejercicio fisico en el proceso de

rehabilitacion?
5. ¢ Conoce cudles son los tipos de terapia que requiere la discapacidad?

6. ¢Qué importancia le atribuye al trabajo sistemético del proceso de

rehabilitacion?

7. ¢Como participa la familia en la rehabilitacion fisica de los nifios/as con

pardlisis cerebral?

8. ¢Tiene conocimiento sobre los ejercicios fisicos que se realizan en el

proceso de rehabilitacion?

9. ¢ Qué potencialidades usted considera que posee la familia para contribuir a

la rehabilitacidn fisica de su nifio/a discapacitado?



