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RESUMEN

En la presente investigacion titulada “El grado de Paralisis cerebral infantil y su
influencia en la dinamica familiar aplicado en la “Asociacion Angeles Caminantes de la
Luz del distrito de Juliaca — 2018 con el objetivo de determinar la influencia del grado
de Parélisis Cerebral Infantil en la dindmica familiar. La hipotesis planteada es el grado
de Parélisis Cerebral Infantil del nifio o nifia influye significativamente en la dinamica
familiar. En el tipo de investigacion es causal explicativa, estd enmarcado dentro del
paradigma cuantitativo, el método de investigacion es hipotético deductivo. Para el
procesamiento de datos se realizd en base a la operacionalizacion de variables mediante
el programa SPSS version 25. La poblacion de estudio son 30 familias con nifios y nifias
con PCI de la asociaciéon “Angeles Caminantes a la luz” de zonas urbano marginales en
situacion de vulnerabilidad y pobreza, del distrito de Juliaca, en los que se aplico una
encuesta con un cuestionario dirigido a las madres de familia, donde se considerd los
siguientes indicadores: Cohesion familiar (comunicacion dentro de la familia)
expresividad (muestras de afecto que se dan dentro de la familia) y los conflictos que se
dan dentro de la familia, cuyos resultados prueban la hip6tesis planteada. Los resultados
de la investigacion, muestran que el 66.7% de las familias con un nifio o nifia con Paralisis
Cerebral infantil en grado severo, influye en la dinamica familiar haciéndola inestable,
asi mismo el 46,7% muestran un estilo de comunicacion agresiva, de igual modo el
33,3% la mayoria de veces no se presenta muestras de afecto dentro de la familia y de
igual manera el 43,3% la mayoria de veces si se presentan conflictos dentro de la familia.

Palabras claves: Dinamica Familiar, Discapacidad, Familia y Parélisis
Cerebral Infantil.
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ABSTRACT

In the present investigation titled "The degree of infantile cerebral palsy and its
influence on family dynamics applied in the" Association of Light Walking Angels of the
Juliaca district - 2018 "with the aim of determining the influence of the degree of infantile
cerebral palsy on family dynamics. The hypothesis proposed is the degree of Infantile
Cerebral Palsy of the boy or girl significantly influences the family dynamics. In the type
of investigation it is causal explanatory, it is framed within the quantitative paradigm, the
investigation method is hypothetical deductive. For data processing, it was carried out
based on the operationalization of variables through the SPSS version 25 program. The
study population is 30 families with boys and girls with PCI from the association
“Angeles Caminantes a la luz” of marginal urban areas in situation of vulnerability and
poverty, from the Juliaca district, in which a survey was applied with a questionnaire
addressed to mothers, where the following indicators were considered: Family cohesion
(communication within the family) expressiveness (signs of affection that occur within
the family) and the conflicts that occur within the family, the results of which prove the
hypothesis. The results of the research show that 66.7% of families with a boy or girl with
severe Cerebral Palsy in children influence family dynamics, making it unstable, and
46.7% show an aggressive communication style, In the same way, 33.3% most of the time
do not show signs of affection within the family, and in the same way, 43.3% most of the

time if there are conflicts within the family.

Keywords: Disability, Child Cerebral Palsy, Family and Family Dynamic
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. INTRODUCCION

En la presente investigacion titulada “El grado de Paralisis Cerebral Infantil y su
influencia en la dindmica familiar, aplicado a la asociacion angeles caminantes a la luz
del distrito de Juliaca — 2018”, se ha analizado la causa y efecto existente entre las
variables Paralisis Cerebral Infantil y dindmica familiar. La Paralisis Cerebral Infantil en
lo nifios y nifias, son trastornos que afectan el sistema nervioso central repercutiendo
principalmente en la motricidad. El nifio o nifia que sufre dicha discapacidad presenta
complicaciones motrices que le impiden desarrollarse plenamente. La psicomotricidad se
encuentra dafiada de acuerdo al grado, teniendo repercusion en el desarrollo de
habilidades, esta acompafiado con diferentes afectaciones del nifio a nivel individual
como social, el nacimiento de un nifio con PCI cambia totalmente las expectativas de la
familia ocasionando crisis en ella. Ya que presenta manifestaciones acompafiadas de
alteraciones de dicho trastorno, tornandose en una situacion complicada para la familia,
el tratamiento de dicho trastorno se caracteriza por ser un proceso largo de cuidados
especiales, tratamientos y rehabilitacién. La responsabilidad recae en la familia; esto
repercute y altera de manera desfavorable la dindmica familiar ocasionando crisis dentro
de ella. La discapacidad es un problema social transversal que ocurre en los distintos
estratos sociales y economicos y analizar la dinamica de las familias de nifios y nifias con
Parélisis Cerebral Infantil, es un tema relevante ya que estas constituyen una poblacion
en riesgo, debido a que padres y madres de estas familias se involucran demasiado en la
atencion a los miembros con Paralisis Cerebral Infantil y se convierten en familias con
constantes problemas, de manera que esto repercute significativamente en la dinamica de
cada una de las familias; por ello esta situacion no afecta Gnicamente a los nifios y nifias
sino que trascienden en sus familias y relativamente la vida de cada uno de los integrantes.

Es puntual sefialar que la dindmica familiar es significativa e importante en estos
13
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casos, ya que se considera a la familia como la primera institucion que ejerce su influencia
en el infante, en donde la familia afronte dicha situacion; asimismo, es la primera
institucién donde se educa y socializa al nifio o nifia, siendo asi, la familia un sistema que

crece y se desarrolla dinamicamente.

Este trabajo de investigacion es un aporte teérico de suma importancia, para
promover que los padres de familia se informen mas sobre dicha discapacidad y como
afrontarla, para asi poder brindarles buena calidad de vida a sus hijos que la padecen, de
tal manera permitira planificar y organizarse, para asi mejorar la intervencion del

profesional y de las instituciones englobadas en este &mbito.

Dicha investigacion esta conformada por cinco items.

En el item I; se presenta la introduccion de la presente investigacion, resaltando
el planteamiento del problema, formulacion, justificacion, hipétesis y objetivos.

En el item Il; se presenta la revision de la literatura, marco tedrico y conceptual
acerca del tema estudiado; y finalmente los antecedentes del estudio a nivel nacional e
internacional.

En el item 11; se desarrolla el método y materiales empleados en la investigacion
como tipo y disefio de investigacion, técnicas e instrumentos para el recojo de
informacion, poblacidon de estudio, &mbito de estudio y disefio estadistico empleado para
la prueba de hipotesis.

En el item IV; se da a conocer los resultados y la discusion de la investigacion
por cada uno de los objetivos e hipétesis planteada, utilizando tablas donde se muestran
los datos obtenidos y la prueba de hipdtesis.

En el item V; Se aborda las conclusiones, producto de la investigacion, la misma

14
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que guarda relacién con los objetivos e hipdtesis planteadas.

En el item VI; se determina o plantea las recomendaciones a partir de los
resultados obtenidos, con el proposito de que estos sean Utiles a la persona vinculada a
esta tematica.

En el item VII; se sefialan las referencias bibliograficas utilizadas en la

investigacion, segun el estilo APA y se da a conocer los anexos.
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1.1. Planteamiento del problema

La paralisis Cerebral Infantil es una discapacidad presente en la realidad en todas
las sociedades del mundo y se resume como un trastorno que afecta en un gran nimero
de limitaciones funcionales orientadas al aspecto fisico con repercusiones latentes en los
nifios y nifias, se entiende la discapacidad como toda ausencia de la capacidad de realizar

una actividad de manera normal para una persona.

Segun la Poo P. (2008), define este como un grupo de trastornos del desarrollo
del movimiento y la postura, causantes de limitacion de la actividad, que son atribuidos a
una agresion no progresiva sobre un cerebro en desarrollo, en la época fetal o primeros
afios y la clasificacion en funcion del trastorno motor predominante y de la extension de
la afectacion, es de utilidad para la orientacion del tipo de tratamiento asi como para el
prondstico evolutivo. Otra forma de clasificacion, segun la gravedad de la afectacion:
leve, moderada, grave o profunda, o segun el nivel funcional de la movilidad, en la
presente investigacion se presto especial atencion a los casos de nifios con padecimiento
de dicho trastorno en un grado severo, debido a que las manifestaciones (Cuadriplejia,
Tetraplejia, Triple jia, Diplejia, Hemiplejia, Doble hemiplejia, Paraplejia y Mono plejia)
de dicho trastorno afecta mas el desarrollo de la psicomotricidad o movimiento. Como
también pueden presentarse otras manifestaciones o repercusiones (Retraso mental,
Problemas en el aspecto cognitivo, problema oculares u oftalmoldgicas, problemas o
complicaciones en el aspecto auditivo, Trastornos de comunicacion, Ataques
convulsivos, Deficiencia del desarrollo, Problemas de alimentacion, Reflujo
gastroesofagico, Problemas emocionales y de comportamiento), todo esto es una
situacion complicada para dicha familia. La situacion de dicho trastorno se caracteriza

por la complejidad y lentitud en la rehabilitacion en los nifios(as) que requieren

16
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tratamiento de rehabilitacion a largo plazo, por periodos recurrentes y consecutivos. La

responsabilidad del cuidado, tratamiento y el acompafiamiento recae en toda la familia.

Segun el INEI (2017), En el Pert hay 3°051.612 personas con discapacidad
permanente, es decir, el 10,4% de la poblacion peruana. De ellas el 57% son mujeres y el
43% hombres, donde el Departamento de Puno se ubica en el 6to lugar con un porcentaje
del 5.9% total de personas con discapacidad segun el censo 2017 del cual el 0.4 % tienen
Pardlisis Cerebral. Sin embargo, estas cifras no reflejan la situacion real de esta poblacion

vulnerable.

Segun lo mencionado todo ser humano es una organizacion compleja formada
por un entramado de factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales. El hombre se caracteriza
por ser un sujeto con permanente interaccion con el medio que lo rodea, y su existencia y
estructura dependen del mundo exterior. Se considera como un sistema autorregulado y
auto-creador, abierto a la construccion y obtencion del conocimiento, recreado a sus
procesos de aprendizaje. Cada ser con sus capacidades y dificultades, construye el mundo,

estableciendo vinculos y relaciones, por ende se va construyendo como persona.

Desde este punto de vista y tomando en cuenta lo anterior, cada individuo
pertenece a un supra sistema que lo envuelve o que lo abarca, este sistema mayor forma
parte del contexto que rodea al individuo y su sistema familiar, ésta es el primer contacto
del individuo con la sociedad, sentando las bases del comportamiento social. La persona
con Paralisis Cerebral nace bajo este contexto social, bajo el sistema de la familia, la cual

lo recibe y le proporciona las bases para su desarrollo.

17
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Es por esto, que esta investigacion pretende indagar en como la familia enfrenta
y cambia por la presencia de dicho trastorno en alguno de sus miembros especificamente
en los nifios(as), ya que resulta fundamental conocer cdmo este importante sistema social

se ve afectado a causa de una problematica tan compleja como dicha discapacidad.

La familia es la base dé toda sociedad, esta ocupa un rol fundamental en la
formacion social, emocional y afectiva de todo ser humano, constituyéndose de esta
forma en el primer agente socializador. Sin embargo, la familia como institucion a lo
largo de la historia se ha visto sometida a cambios importantes tanto en su estructura

como en sus funciones.

La familia de hoy, ya no sélo es considerada un soporte de supervivencia
socioecondémica como tradicionalmente se pensaba, en donde su principal labor era
satisfacer todas las necesidades de cada miembro, actualmente se le asignan labores
distintas, los roles y las relaciones surgidas al interior de ésta son diferentes en esta
coyuntura actual. “Hoy la familia tiene como funcion la de asegurar la supervivencia
social y emocional de sus miembros (padre, madre, hijos) constituyendo una unidad de

recursos y consumo” (Gorostegui, 2009, p.179).

Todas las familias pueden experimentar acontecimientos que repercuten en su
estabilidad y muchas veces llegando a producir desadaptaciones. Es por esto, que la
presencia de un hijo con Paralisis Cerebral a la familia puede ser considerada como una
situacion bastante complicada y compleja, una crisis no normativa ocurrida al interior del
sistema familiar. Estas familias deben enfrentar contantemente dicha situacion que

impacta profundamente su estructura y que necesariamente los incita a reorganizarse y

18
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adaptarse a la situacion.

Cada familia tiene una dinamica de funcionamiento Unicay particular, expresada

en pautas de interaccion.

La situacion de poseer un miembro con discapacidad en la familia puede
manifestar a la presencia de un problema al interior de este sistema, ya que la causante de
dicha condicion de discapacidad puede ser alguna alteracion meédica, o enfermedad
crénica o genética, o el consumo de alguna sustancia, etc. En tal caso el padecimiento de
dicho trastorno con un grado severo, las repercusiones suelen ser muy semejantes,
complicadas y la mayoria de veces criticas. De acuerdo con lo mencionado por Navarro
(1995), una enfermedad puede comprenderse a nivel de las experiencias, como una

alteracion bioldgica y como un sintoma social.

El impacto producido por dicha discapacidad en el sistema familiar va a
depender de varios factores, que estan relacionados directamente con dicha situacion, es
decir, la forma en que ésta se va desarrollando y muestra de manera paulatina mas
manifestaciones mencionadas anteriormente, el proceso que lleva, la repercusion y el
grado de severidad o impacto con el que queda la persona afectada, ...los distintos tipos
de enfermedades, originan impactos, dindmicas y problemas familiares peculiares de una

enfermedad y no de otra” (Navarro, 1995, p.304).

Con relacion a las investigaciones en torno a las familias con nifio y nifia con
dicho trastorno, se pueden hallar variados puntos de vista al respecto. Mientras que las

antiguas investigaciones apuntaban al pesimismo de las familias, afirmando que éstas
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eran imperfectas y disfuncionales, sobreprotectoras y asfixiantes, con una taza de
separacion y de divorcio, con constantes crisis, problemas, etc., la investigacion mas
reciente han repaldado y afirmado estas generalizaciones. Los resultados indican que el
proceso es muy largo, doloroso y sumamente complejo, mas aun si las familias estan en

una situacion de pobreza y vulnerabilidad, (Ammerman, 1997).

En tal sentido el desafio que tiene las familias con un nifio con Paralisis Cerebral
Infantil es de interactuar con la realidad, su movilizacion y toma de decisiones en la
busqueda de la solucion a los problemas. En este proceso interactivo establece un estilo
predominante para afrontar dicha realidad en dependencia de la experiencia de
afrontamiento a otras crisis y del funcionamiento familiar centrada basicamente en la
dindmica familiar. Esta se manifiesta en forma general y regular en donde la familia se
comporta y reacciona emocionalmente ante la situacion que amenaza el desarrollo de
dicho sistema. Trasciende que la familia en el contexto actual debe ser entendida como
un sistema. La familia con un nifio(a) con Paralisis Cerebral Infantil debe ser objeto de
interés por parte de los profesionales relacionados con la atencién a este tipo de personas.
Se conoce que dicha familia estd sujeta a cambios desfavorables en su dinamica,
afectando a sus miembros, especialmente a la madres y padre; aspecto que se hace mas
evidente en la rehabilitacion y cuidado prolongado del nifio(a). La dindmica familiar es
todo ese conjunto de relaciones y vinculos atravesados por la colaboracion, intercambio,
poder y conflicto que se genera entre los miembros de la familia y al interior de esta, sin
embargo, esta se ve afectada y alterada por dicha situacion a causa de un miembro con
Parélisis Cerebral. La discapacidad actia como un elemento el cual crea inestabilidad y
crisis en la dindmica familiar, crea un clima con un gran impacto psicolégico y

emocional en cada miembro de la familia. El equilibrio de la familia queda generalmente
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descompensado, tanto el funcionamiento interno de la familia como sus relaciones en el

mudo exterior se alteran.

De aqui la importancia y trascendencia del profesional en Trabajo Social y sus
funciones respecto a la intervencion, que se enfocan en las familias. Donde se propone
una intervencion enfocada en el cambio positivo del comportamiento del sistema familiar.
La Asociacion Angeles Caminantes a la Luz del distrito de Juliaca - 2017, es una
asociacion conformada por familias de nifios y nifias con Paralisis Cerebral Infantil,
dichas familias viven una situacion de inestabilidad dentro de la familia la cual conlleva

a vivir un ambiente de constantes crisis.

1.2. Formulacién del Problema

1.2.1. Interrogante General
e ;De qué manera el grado de Paralisis Cerebral Infantil del

nifio o nifia influye en la dinamica familiar?

1.2.2. Interrogantes Especificas

e ;De qué manera Influye el Grado de Parélisis Cerebral
Infantil del nifio o la nifia en la comunicacion dentro de la familia?

e ;De qué manera Influye el Grado de Paralisis Cerebral
Infantil del nifio o la nifia en las muestras de afecto dentro de la
familia?

e ;De qué modo Influye el Grado de Paralisis Cerebral
Infantil del nifio o nifia en el surgimiento de conflictos dentro de la

familia?
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1.3. Hipotesis de la Investigacion

1.3.1. Hipdtesis General
e El grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio o nifia
influye significativamente en la dinamica familiar.
1.3.2. Hipdtesis Especificas
e El grado de Pardlisis Cerebral Infantil del nifio o nifia
influye en la comunicacion dentro de la familia.
e El grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio o nifa
influye en las muestras de afecto dentro de la familia.
e El grado de Pardlisis Cerebral Infantil del nifio o nifia

influye en el surgimiento de conflictos dentro de la familia

1.4. Justificacién del Estudio

Es de interés realizar esta investigacion debido a que la paralisis cerebral es un
problema latente que conlleva a tener dificultades o alteraciones en el funcionamiento
de la dinamica familiar, siendo la familia un ente que afronta y da soporte a todo el
proceso de la situacidn den nifio o nifia con dicho trastorno, una lesién que si no es

atendida puede ser fatal por lo que se requiere la participacion activa de la familia.

A nivel social las familias de nifios y nifias con discapacidad especialmente con
Parélisis Cerebral Infantil, estan sometidas a ser excluidas por la condicion de sus
nifios. A partir de este trabajo de investigacion se pretende que el profesional tenga
mas participacion con esta poblacion, asi mismo tener mas conocimientos obre esta
tematica antes de su intervencidn, asi mismo que las familias y la sociedad en general

conozcan y comprendan la situacion de la discapacidad en la familia y permitan que
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el nifio(a) participe de su ciudadania.

La presente investigacion es un aporte tedrico importante que facilitard a los
padres y madres, la convivencia adecuada con sus hijos e hijas con PCI, al tomar y
aceptar mejor dicho proceso de vida del nifio(a), asi como mejorar su calidad y
esperanza de vida. La investigacion presenta y refleja la verdadera situacion, ya que
en el momento de la recoleccion de los datos se establecié contacto y convivencia

con cada una de las familias de nifios y nifias con dicho trastorno.

La utilidad que se establece a partir de la intervencion profesional es que
contribuird y posibilitara el planteamiento del problema y a partir de ello formular
estrategias de intervencion desde el trabajo social; ademas permitira identificar
aspectos al interior de la familia, que puedan estar repercutiendo de manera positiva
0 negativa en la rehabilitacion y cuidado adecuado, para asi mejorar la calidad de vida

del menor.

1.5. Obijetivo de la investigacion

e Determinar la influencia del grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio
o nifia en la dinamica familiar
1.5.1. Objetivos especificos
e Establecer la influencia del grado de Parélisis Cerebral
Infantil del nifio o nifia en la comunicacion dentro de la
familia.
e Precisar la influencia del grado de Paralisis Cerebral Infantil

del niflo o nifia en las muestras de afecto dentro de la familia.
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o Definir la influencia del grado de Paralisis Cerebral Infantil
del nifio o nifia en el surgimiento de conflictos dentro de la

familia

1.6. Caracterizacion del area de investigacion

1.6.1. Resefia historica

“Angeles Caminantes a la Luz” es atipica desde sus inicios. No nace como
una asociacion; si no tiene un origen de un grupo de padres que formaban parte
de un Proyecto de Carita Puno que tenian caracteristicas similares en cada
familia, con una necesidad clara de méas informacion de la situacién de sus hijos
e hijas, a la que hay que dar respuesta. Esta asociacion nace también de un grupo
de voluntarios y responsables que, hasta ese momento, venian desarrollando el

proyecto que basicamente se enfocaba a la atencidn de persona con discapacidad.

Este grupo a su vez, tenia un lazo sentimental y amical con las familias con
nifos y niflas con dicho trastorno, implicados en muchas de sus complejas
realidades, deciden dar el paso, en un acto de conforma un grupo mas formal
deciden forma dicha asociacion. Un paso que se da marcado por dos aspectos
esenciales: uno, propiciar situaciones en los que las personas con discapacidad se
inserten adecuadamente a la sociedad; dos, atender esencialmente a familias que
no tengan todos los recursos para afrontar tal situacion, provenientes de sectores

de la poblacion vulnerable

1.6.2. Localizacion geografica

La investigacion se realizd en la ciudad de Juliaca, concretamente en la
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asociacion de personas con discapacidad “Angeles Caminantes a la Luz”, fundado el
20 de Enero del 2017 por la accion de voluntarios y familias con una persona con
discapacidad, la que estd Ubicada en Urb. Aeropuerto Mz C Lt 03, en Juliaca,
podemos decir que se encuentra al Nor- Oeste del Lago Titicaca, ocupando la parte
céntrica de la meseta del Collao, la ubicacion por coordenadas es 15°29'24" de Latitud
Sur y 70°08'00" de Longitud Oeste del Meridiano de Greenwich. Se encuentra a una

altitud de 3825m sobre el nivel del mar.
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Il.  REVISION DE LITERATURA

2.1. Marco teorico

2.1.1. Paralisis cerebral infantil

Segun el Autor Sanchez V. (2015). Nos menciona que la paralisis cerebral
infantil es un trastorno del tono muscular de la postura o del movimiento que se
produce en un cerebro en desarrollo y por una causa que no actua de forma
permanente ni progresiva. Lo que se Ilama tono muscular es la resistencia que ofrecen

los musculos cuando se ejerce una fuerza de traccién o de estiramiento sobre ellos.

La PCI por tanto, es propiamente un tratorno. Es decir, es un conjunto de
trastornos o alteraciones que pueden deberse a muchas causas. Entre las mas
frecuentes estan: la prematuridad extrema, problemas en el embarazo o parto que
causen falta de oxigeno en el feto, infecciones del sistema nervioso central,
traumatismos, accidentes, ahogamientos etc. Y siempre que se produzcan en un
cerebro en desarrollo, en los primeros 5 6 6 afios. El factor que causa la PCI puede

actuar antes o después del nacimiento.

2.1.1.1.Tipos de Paralisis Cerebral Infantil segun el cuerpo que afecta.

Segln el Autor Sanchez V. (2015). Hay varias clasificaciones en
funcidn de la topografia (las partes del cuerpo afectadas a nivel motor), la
neuropatologia (las estructuras cerebrales lesionadas), o las alteraciones
del tono, del movimiento predominantes (flaccidas, espastica, distonica,
rigida...) y la severidad (leve moderado y severo). Actualmente el

objetivo de la clasificacion es descriptivo y también funcional y se debe
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afiadir al trastorno motriz, si existe, alguna de las alteraciones

acompariantes descritas como loa siguientes:

a) Cuadriplejia: Estan afectados los cuatro miembros.

b) Tetraplejia: Afectacion global incluyendo tronco y las cuatro
extremidades, con un predominio de afectacion en miembros
superiores.

c) Triplejia: Afectacion de las extremidades inferiores y una superior.

d) Diplejia: Afectacion de las cuatro extremidades con predominio en
extremidades inferiores.

e) Hemiplejia: Estd tomado un solo lado del cuerpo (hemicuerpo), y
dentro de este el méas afectado es el miembro superior.

f) Doble hemiplejia: Cuando existe una afectacion de las cuatro
extremidades, pero mucho mas evidente en un hemicuerpo,
comportandose funcionalmente como una hemiparesia.

g) Paraplejia: Son muy poco frecuentes, se afectan solo los miembros
inferiores.

h) Monoplejia: Se afecta un solo miembro (brazo o pierna), estos casos

SON Poco comunes.

2.1.1.2.Tipos de Paralisis Cerebral Infantil segtin el tono o movimiento

a) Paralisis Cerebral Espastica: a espasticidad es un aumento del tono
muscular, que se manifiesta como una resistencia o dificultad para
movilizar ciertas partes del cuerpo. Las personas que tienen esta
clase de parélisis cerebral, ademas de no poder mover bien

voluntariamente algunos musculos, se encuentran que hay partes de
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su cuerpo que adoptan posturas en flexion o extension excesiva.
Presentan muchas veces contracciones bruscas, involuntarias, en el
tronco o las extremidades, que limitan el control de los movimientos
y pueden incluso ocasionar dolor (espasmos). Los mdsculos
afectados son los que sostienen sus brazos, sus piernas o su cabeza.
La parélisis cerebral espastica se produce normalmente cuando las
células nerviosas de la capa externa del cerebro o corteza, no
funcionan correctamente. Se da en un porcentaje de un 60-70% de
las personas con paralisis cerebral.

b) Paralisis Cerebral disquinetica o atetoide: Se caracteriza,
principalmente, por movimientos lentos, involuntarios (que se
agravan con la fatiga y las emociones y se atenan en reposo,
desapareciendo con el suefio) y descoordinados, que dificultan la
actividad voluntaria. Es comun que las personas que tengan este tipo
de paralisis cerebral tengan unos musculos que cambian rapidamente
de flojos a tensos. Sus brazos y sus piernas se mueven de una manera
descontrolada, y puede ser dificil entenderles debido a que tienen
dificultad para controlar su lengua, su respiracion y las cuerdas
vocales. La paralisis cerebral atetoide es el resultado de que la parte
central del cerebro no funcione adecuadamente.

c) Paralisis Cerebral atdxica: Las personas con paralisis cerebral
ataxica tienen dificultades para controlar el equilibrio debido a una
lesion en el cerebelo. Segun el alcance de la lesion, estas personas

pueden llegar a caminar, aungue lo haran de manera inestable.
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2.1.1.3.Tipos de Paralisis Cerebral Infantil en funcion al grado de

afeccion

La clasificacion de la PCI en funcion de la severidad, podemos dividirla
en:

a) Pardlisis Cerebral leve: Se produce cuando la persona no esta
limitado en las actividades de la vida diaria, aunque presenta alguna
alteracion fisica.

b) Paralisis Cerebral moderada: En este caso el individuo tiene
dificultades para realizar las actividades diarias y necesita medios de
asistencia o apoyos.

c) Pardlisis cerebral severa: La persona requiere de apoyos para

practicamente todas las actividades de la vida diaria.

2.1.1.4.Clasificacion topogréfica en funcion de la extension del dafio

cerebral.

Los trastornos que tienen relacion con la paralisis cerebral usualmente
son: Retraso mental, Problemas de aprendizaje, Anormalidades
oftalmoldgicas (estrabismo, ambliopia, nistagmo, errores de refraccion),
Déficit auditivos, Trastornos de comunicacion, Atagques convulsivos: una
tercera parte del total de los pacientes; se observa con mas frecuencia en
nifios con Hemiplejia espastica, Deficiencia del desarrollo, Problemas de
alimentacion, Reflujo gastroesofagico y Problemas emocionales y de
comportamiento (en especial, déficit de atencién con hiperactividad,

depresion).
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2.1.1.5.Causas de la paralisis cerebral infantil

Las causas se clasifican de acuerdo a la etapa en que ha ocurrido
el dafio a ese cerebro que se estd formando, creciendo y desarrollando. Se
clasificaran como causas prenatales (Anoxia prenatal, Hemorragia
cerebral, Infeccion prenatal, Factor Rh, Exposicion a radiaciones,
Ingestion de drogas o toxicos durante el embarazo, Desnutricién materna,
Amenaza de aborto, Tomar medicamentos contraindicados por el médico
y Madre afiosa 0o demasiado joven) perinatales (Prematuridad, Bajo peso
al nacer, Hipoxia perinatal, Trauma fisico directo durante el parto, Mal uso
y aplicacion de instrumentos, Placenta previa o desprendimiento, Parto
prolongado y/o dificil, Presentacion pelviana con retencion de cabeza,
Asfixia por circulares al cuello, Cianosis al nacer y Bronco aspiracion) o
posnatales (Traumatismos craneales, Infecciones, Intoxicaciones,
Accidentes vasculares, Epilepsia, Fiebres altas con convulsiones,

Accidentes por descargas eléctricas y Encefalopatia por anoxia).

2.1.2. Ladinamica familiar.

De acuerdo con Erguiluz (2003), la familia es una unidad interactiva,
como un organismo vivo, compuesto de distintas partes que ejercen interacciones
reciprocas. Del mismo modo se puede considerar como un sistema abierto
constituido por varias unidades ligadas entre si por reglas de comportamiento,
cada parte del sistema se comporta como una unidad diferenciada al mismo

tiempo que es influida por otros que forman el sistema.

Conforme al Plan Nacional de Apoyo a la Familia, (2016) define que
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“Cada Familia tiene un modo de vida determinando, que depende de sus
condiciones de vida, de sus actividades sociales, y de las relaciones sociales de

sus miembros.”

A partir del conjunto de definiciones anteriores, conceptualizaremos a la
familia del siguiente modo: La Familia es el conjunto de personas que viven
juntas, relacionadas unas con otras, que comparten sentimientos,
responsabilidades, informaciones, costumbres, valores, mitos y creencias. Cada
miembro asume roles que permiten el mantenimiento del equilibrio familiar. Es
una unidad activa, flexible y creadora, es una institucion que resiste y actla

cuando lo considera necesario.

La dindmica familiar es un proceso de interaccion que se genera al interior
de un grupo, esta se ve afectada y cambia por diversas situaciones y factores, la
dindmica familia comprende las relaciones interpersonales, la comunicacion, los
estados de animo que presentan los miembros en situaciones particulares, y los
factores de crianza y roles establecidos en la familia, lo cual tiene una expresion

particular en cada familia.

De acuerdo con Huerta, R. (1999), menciona que generalmente se conoce
que los nifios se desarrollan bien cuando se crian en el seno de una familia sana
0 saludable. Una familia va a ser saludable en la medida en que funcione como
un sistema abierto, con reglas y roles apropiado a cada situacion, donde sus
integrantes se comuniquen, tolerando las diferencias individuales, lo que

favorece la cohesion y promueve el crecimiento de sus miembros (p. 47)
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Conforme a Oliveira, Eternod y Lopez (como se citd en Garcia, 1999)
mencionan que la dinamica familiar es el conjunto de relaciones de cooperacion,
intercambio, poder y conflicto que, tanto entre hombres como mujeres, y entre
generaciones, se establecen en el interior de las familias, alrededor de la division
del trabajo y de los procesos de toma de decisiones. El estudio de la dinamica
familiar surge como una critica a los supuestos de unidad, interés comun y
armonia que tradicionalmente se ha dicho acerca de las familias; ya que al
asomarse a cada una encontramos diferencias, desigualdades y conflictos; por
ello es necesario evidenciar qué pasa realmente al interior de las familias y

postular una representacién gque se asemeje a la realidad.

La dinamica familiar son las relaciones que se construyen
progresivamente al interior de un grupo familiar, la familia juega un rol muy
importante en este proceso, “La familia es una estructura articulada basada en la
convivencia, que tiene como objetivos garantizar a sus miembros el desarrollo,
la seguridad fisica, socioecondémica y estabilidad emocional, (Bringiotti, 2000) y
como tal, desempefia un papel fundamental en la crianza, apoyo, orientacién y

socializacion de los hijos.

El estudio de la dindmica familiar es importante para entender como
funciona cada familia y asi poder planificar mejor una atencion integral. La
Dindmica Familiar son las relaciones entre los integrantes de la familia, estas
relaciones son cambiantes y estan sujetas a diversas influencias las cuales pueden

ser internas o externas.
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Las influencias internas estan dadas por cada uno de los integrantes que
conforman la familia nuclear. Las influencias externas las generan otras familias
que pueden tener influencias, asi como otros factores economicos, politicos, la
sociedad, la cultura, entre otros. Puede notarse entonces que en la dinamica de
una familia influyen los valores y pautas de actitudes que son presentados,
especialmente, por los padres, los cuales van conformando un modelo de vida
para sus hijos ensefiando normas, costumbres, valores que contribuyan en la
madurez y autonomia de sus hijos. Influyen de sobremanera en este espacio la
religion las buenas costumbres y la moral en cada uno de los integrantes mas
pequerfios. Por ello, los adultos cercanos y los padres son modelos a seguiran lo

que dicen y en lo que hacen.

2.1.2.1.Dimensiones y areas del clima o dindmica familiar.

Como Kemper (2000), sostiene que el clima social que es un concepto y
cuya operacionalizacion resulta dificil de universalizar, pretende describir las
caracteristicas psicoldgicas e institucionales de un determinado grupo humano

situado sobre un ambiente.

Segln Moos ( 1996), manifiesta que para estudiar o evaluar la dinamica
social familiar, son tres las dimensiones o atributos afectivos que hay que tener
en cuenta. La Dimension Relaciones se refieren que es el agrado de comunicacién
y libre expresion dentro de la familia; asi como también el grado de interaccion
conflictiva que la caracteriza. Esta dimension comprende tres areas:

a) Cohesion: Segun R.H Moos, B.S. Moos y E.J Trickett mide el grado en
que los miembros del grupo familiar estan compenetrados y se apoyan
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entre si. Ademas, El Ministerio de Educacion (1998) lo considera como
el sentimiento de pertenencia y referencia; en donde la familia es un grupo
social en el cual sus miembros se identifican con ella y desarrollan un
sentido de pertenencia a ‘“nosotros” y hallan un marco referencial
(valores, normas, costumbres, tradiciones, etc.) para actuar en la vida
social. Asi, cada uno de los miembros de la familia se hallan dentro de
una red de relaciones afectivas con sus parientes o familiares con quienes
se debe asistencia reciproca y en quienes se apoyan en toda la vida.

b) Expresividad: Segun R.H., Moos, B.S. Moos y E.J Trickett, explora el
grado en el que les permite y anima a los miembros de la familia a actuar
libremente y a expresar directamente sus sentimientos. EI Ministerio de
Educacién (1998) lo refiere como el dar amor, trato calido, estimulo a
cada uno de los miembros de la familia, independientemente de sus
condiciones de vardn o mujer, o bien de ser nifio, joven, adulto o anciano.
A su vez Nolberto (1989), considera importante el dar oportunidad para
que los miembros de la familia compartan con los demas sus asuntos
personales; por ejemplo: si uno de sus hijos le ha dicho algo importante
acerca de su vida privada, animelo a contarlo a los deméas en algun
momento en que toda la familia se relne en intimidad. Mientras que
Naciones Unidas (1988) manifiesta desde un punto de vista psicoldgico,
que la familia es el medio apto para que sus propios miembros puedan dar
y recibir afecto, logrando asi el equilibrio emocional, para alcanzar su
propio desarrollo como personas y actuar en la sociedad como miembros
utiles de ella.

c¢) Conflicto: Segin R.H. Moos B.S. Moos y E.J Trickett es el grado en el
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que expresan libre y abiertamente la cdlera, agresividad y conflicto entre
los miembros de la familia. Por otro lado, Pittman (1990) citado por
Alarcén Rita (2000), sostiene que la familia cuando traviesa un conflicto
se encuentra sin direccion, estd en un momento de desarmonia,
desequilibrio, aparecen problemas que no fueron resueltos en su origen.
Este aparece cuando una situacién de tension presiona a la familia lo cual
requiere ciertos cambios que no se pueden producir por una inflexibilidad
o rigidez en esta o bien por que supera sus recursos. Los conflictos no son
situaciones patologicas, sino momentos evolutivos de crecimientos de la
familia que atraviesan todos los seres humanos, no obstante, hay
conflictos que acarrean toda la vida y que pueden convertirse en

disfuncionales si no se logra una solucion o cambio favorable.

2.1.2.2.Caracteristicas de la dindmica social familiar.

De acuerdo con Duque (2007), para lograr un buen ambiente en familia
se exige tanto de los padres como de los hijos una apertura, y un propdsito de
entendimiento. Es obligacion de los padres que se interesen y velen por el
bienestar en todos los 6rdenes de la vida de sus hijos, reconocer sus valores, sus
habilidades, crear en ellos confianza y valor moral. El factor ambiental mas
poderoso para la salud mental del nifio parece ser lo Unico en la actualidad de sus
relaciones interpersonales. Como es natural se modifica segun las diversas fases

de la infancia. (pp. 29-30).

Con arreglo a Gilly (1989, como se cité en Mendoza y Puchuri, 2018),
describe que para la existencia de un buen clima social familiar los padres deben
estar siempre en comunicacion con los demas miembros de la familia, deben
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mostrar tranquilidad y estabilidad en su comportamiento hacia al nifio, y los hijos
deben respetar y obedecer a los padres; la madre debe tener una autoridad bien
establecida y no mostrarse ansiosa; no proteger a los hijos de manera excesiva y

mal adaptada, no permitir que las crisis agudas no recaigan en la familia.

Conforme a Herna, 1. (2008), afirma que el amor es la caracteristica
indispensable para la buena vida familiar. El amor de los padres es desprendido,
esforzado para poder sacar adelante a los hijos, en cambio, el amor de los hijos
es agradecido. La union es otro requisito para la buena vida familiar y para la

existencia de ésta, es fundamental el amor. (p. 43).

Si bien es cierto la comunicacion es fundamental para establecer un clima
familiar adecuado, pues sin ella hablariamos de una relacidn parcializada entre
padres e hijos. También es importante en la familia el establecimiento de los roles
debido que los padres cumplen una funcion protectora y los hijos tienen como
responsabilidad obedecer las normas y reglas del hogar, sin embargo no debemos
extralimitarnos en reglas sino se convertiria en una familia autoritaria y rigida si
les brindamos amor podran desenvolverse de manera integral e independiente,
reafirmaran la seguridad de si mismo aprenderan a quererse y valorarse por lo

que ellos son ya que al recibir amor aprenderan también a dar amor.

2.1.3. Relaciones Familiares

Las relaciones familiares son la interaccion que se da entre los miembros
de una familia de forma reciproca, sin embargo, tener y mantener buenas
relaciones es un proceso dificil y no siempre se logra, las relaciones familiares
son la base fundamental de estabilidad emocional, social y cognitiva de un
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individuo, por lo que un desequilibrio genera problemas y efectos negativos que

pueden romper la estabilidad familiar.

Segun el autor Amaris (2014), Sefiala que las relaciones familiares se
consideran como un tejido social que articula a los integrantes de la familia, y se
constituye en red vinculante tanto en su propia organizacién como con otros
grupos familiares y con el mundo social e institucional; la familia es un referente
de los aprendizajes de sobrevivencia y convivencia como mediadores en la
satisfaccion de las necesidades tangibles e intangibles requeridas en el proceso
de desarrollo humano y social; la asignacion de la responsabilidad econémica y
emocional de brindar condiciones y recursos para la sobrevivencia basica a los
integrantes de la familia més cuando se encuentran en estado de limitaciones
como la infancia, vejez, restriccion de capacidades, entre otros; configura por una
parte, el sentido y la realizacion de las précticas y los roles pautados pero por el
otro, la produccion de conflictos y el sefialamiento dirigido por su

incumplimiento.

De acuerdo con Garcia (2003), Es una interaccion reciproca entre dos o
mas personas. Se trata de relaciones sociales que, como tales, se encuentran
reguladas por las leyes e instituciones de la interaccion social, relaciones
interpersonales en el nucleo familiar, en el contexto escolar, en el laboral,
relaciones de amistad, vecinales. Las relaciones interpersonales juegan un papel
fundamental en el desarrollo integral de la persona. A través de ellas, el individuo
obtiene importantes refuerzos sociales del entorno mas inmediato que favorecen
su adaptacion al mismo. En contrapartida, la carencia de estas habilidades puede
provocar rechazo, aislamiento y, en definitiva, limitar la calidad de vida.
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2.1.3.1. Comunicacién Familiar

La comunicacion familiar es un proceso de interaccion de personalidades,
intercambio activo, transaccion de ideas y sentimientos, elementos que permiten

comprender una idea, esta debe basarse en la confianza y la empatia.

La comunicacion familiar tiene una estructura compleja, ya que en ella se
dan en todo momento no s6lo mensajes interpersonales directos, sino un sistema
de sefiales muy valiosas para que la persona que recibe el mensaje se percate y
capte la idea correcta a la que se refiere el mensaje. Este sistema de sefiales
constituye algo serio en forma literal o de metaforas. Tal serie de sefales suele
ser extra verbal y se modula mediante el tono de voz, la mimica y los gestos.

Existen codigos particulares de comunicacion en las familias. La
influencia entre las personas que las integran adquiere una mayor complejidad
cuando se considera que en cada interaccion no solo participan los actores

principales, sino también, de algin modo los demas miembros de la familia.

Muchas veces las dificultades comunicacionales tienen como causa
relaciones conyugales distorsionadas, y puede ocurrir por ejemplo que los padres
abdiguen de sus funciones, actien como hermanos de sus hijos para asi obtener
atencién del otro conyuge, los hijos den cuidados parentales a sus padres, actden
como conyuges sustitutos y desafien con éxito la autoridad parental; ocurren aqui
transgresiones e inadecuacion en el ejercicio de los roles que impide establecer
un orden adecuado donde limites y jerarquias se respeten, y se establezcan por

tanto relaciones comunicativas satisfactorias.
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De acuerdo con Sobrino (2008), Menciona que la comunicacion familiar
son las interacciones que establecen los miembros de una familia y que gracias a
ello, se establece el proceso de socializacion o culturizacion que les permite
desarrollar habilidades sociales que son fundamentales para el proceso de
reinsercion en la sociedad a la cual pertenece. Esta comunicacion va a depender
de su contexto familiar, de su estructura y dinamica interna. El nivel de
comunicaciéon familiar va a depender del tipo de apertura y flexibilidad que
tengan los adultos en su relacion con sus hijos. Uno de los roles de los padres esta

referido a la comunicacion que establecen entre ellos y sus hijos.

En tal sentido comunicacion de la familia de un nifio con discapacidad es
el fundamento en el desarrollo del nifio y de su familia. La comunicacién ademas
de ser una forma de expresion, es una necesidad del ser humano que le permite
contactarse con el otro, principalmente con lo miembros en cada familia. En la
medida que nos comunicamos, generamos autorrealizacion, creando asi un clima
en donde la convivencia existe. Estos patrones de convivencia pueden ser
positivos 0 negativos dependiendo del estilo comunicacional que desarrolle el

sujeto.

De igual forma se precisa que la comunicacion familiar se da desde dos
escenarios: uno de caracter interno de la familia y la otra terna, que es la relacion
con la comunidad, sus estudios sobre la comunicacion interna de las familias
buscan desarrollar sus relacione interpersonales, y en lo externo analiza la

proyeccion de la familia a futuro.
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2.1.3.2. Formas de Comunicacion familiar
El primer agente socializador del ser humano lo constituye la familia, es
alli donde se establecen los primeros lazos afectivos y se aprenden patrones como
las habilidades comunicativas, de las que depende la solucion de muchos de los
conflictos familiares. En tal sentido, los padres pueden manifestar diferentes
estilos en la forma de comunicarse con sus hijos. La comunicacion es uno de los

procesos de mas importancia para que una familia e desarrolle adecuadamente.

De acuerdo con Ballenato (2012), Clasifica las siguientes formas de
comunicacién familiar en 3 tipos de estilo dentro de una familia:

a) Pasivo: Los padres se muestran incapaces de hacer valer sus deseos
y sus opiniones frente al hijo. Muestran una actitud claramente
defensiva y de auto concentracidn, se sienten inseguros en su papel
y deciden callarse, aguantar, adaptarse y ceder a la mas minima
presion por parte del hijo. Se guardan sus opiniones o llegan a
expresarse con timidez sin decision, con un tono de voz
generalmente bajo, A la hora de educar y de abordar las diferencias
de opinidn en el seno de la familia va generar frustracion, ansiedad,

baja autoestima, asi como sentimientos de culpa y depresion.
b) Agresivo: Los padres intentan imponer sus criterios a los hijos sin
tener en cuenta la opinion de estos. El padre dominante sobre valora
y atiende, casi en exclusiva, sus propias opiniones, deseos y
sentimientos, pero, a la vez, desoye, rechaza, desprecia 0 resta

importancia a los de sus hijos. Las decisiones se toman de forma
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unilateral, su discurso suele estar plagado de advertencias,
amenazas, obligaciones. Se trata de mandatos y dictados que hay que
cumplir y sobre los que no se plantea posibilidad de discusion.

c) Asertivo: Es una comunicacion abierta a las opiniones de las demas
personas, tiene respeto hacia uno mismo, cuando argumenta sobre
cualquier ideologia siempre tiene seguridad y confianza a lo que
quiere transmitir. Es la expresion directa, honesta, adecuada y
oportuna de tus ideas, sentimientos, necesidades o derechos. Cuando
la persona es capaz de expresar sus sentimientos, pensamientos,

deseos y defender sus derechos sin violar los derechos de los demas.

2.1.4. Familiay discapacidad

La familia es el agente socializador por excelencia, es el primer espacio
natural donde cada persona se desarrolla a nivel emocional, fisico, intelectual y social,
es en ella donde se entregan las bases para desarrollar aquellas habilidades y
competencias personales y sociales que permitan a cada miembro crecer con
seguridad y autonomia, siendo capaces de relacionarse y de actuar satisfactoriamente

en el &mbito social.

La familia es un sistema abierto en constante movimiento, cambio y
reestructuracion en busca de estabilidad y equilibrio que mantengan al sistema en
funcionamiento. Al interior de este sistema, se van generando interacciones entre los
distintos componentes al interior de la familia, de manera tal, que cualquier suceso
que ocurra entre o0 en alguno de sus miembros repercutird en todo el sistema familiar.
(Sartov, 2001). Es asi, como el nacimiento de un hijo con discapacidad constituye un
acontecimiento que repercutira en todo el sistema familiar y a lo largo de todo el ciclo
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evolutivo de la familia.

La dinamica, expectativas, planes y proyectos de vida familiar y personal
pueden verse alterados. Tal discrepancia puede ser tan grande que los padres se
encuentren, al menos temporalmente, sin recursos para superar la situacion a la que

deben enfrentarse, Vallejos (2001).

Si bien cada familia va reaccionar frente a la discapacidad de manera
diferente, un elemento como entre ellas es la confusion de sentimientos de aceptacion,
rechazo y culpabilidad, surgiendo cuestionamientos sobre la causa de esta inesperada
situacion. “la deficiencia fisica y/o psiquica debida a la lesion orgénica es un dato
extrafio al sistema familia, soportado como una agresion del destino y por lo tanto

acompafiado de intensos sentimientos der rechazo o rebelion” Sorrentino, (1990,

p.16)

Con frecuencia, todos los miembros de la familia tienden a centrar su atencion
en el nifio afectado, con lo cual pueden verse postergadas decisiones en otros ambitos,
postergando otras actividades desarrolladas habitualmente por la familia
especialmente las recreativas. De este modo, suelen producirse desequilibrios en la
funcion parental, en la relacion de pareja, en la relacién con los hermanos, en sintesis,

en todo el sistema familiar.

2.1.5. Familia y nifios(as) con discapacidad.

De acuerdo con Marchesi y Palacios (2004) refieren que desde el
momento en que los padres conocen la existencia de una discapacidad, la
preocupacion por el presente y el futuro del nifio va a acrecentarse enormemente.
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Esta preocupacion de fondo acompafa a la familia toda la vida, con menor u
mayor intensidad dependiendo de los casos, del momento evolutivo del nifio, de
los recursos personales y de las condiciones de vida. A lo largo del desarrollo del
nifio de los padres van a tener que decidir sobre tratamientos medicos, eleccion
de profesionales y elecciones educativas. Van a sentir en muchos momentos,
sobre todo al comienzo, que no tienen suficientes elementos de juicio para tomar

decisiones que pueden ser definitivas para la evolucion de sus hijos.

Otro aspecto nada desdefiable va a ser el aumento de dedicacién que en
general supone un hijo con necesidades especiales. En muchas ocasiones los
nifios con discapacidades requieren muchos mas cuidados fisicos, asi como mas
tiempo de interaccion y mas situaciones de juego o estudio compartido. Se puede
afirmar en todos los casos tener un hijo con necesidades educativas especiales y
fuente de preocupacion y tensidn, muy variables en funcion a las caracteristicas

individuales, familiares y sociales.

Segun Alvarez (2003), “Manifiesta que la forma en que los padres de un
nifio con impedimento trabajen con éste en estas primeras etapas del desarrollo
dependera de las creencias personales de su familia acerca de la crianza de nifios,

la edad de su niflo y la naturaleza de su impedimento”.( pp.1-8)

Un punto importante de recordar es que la mayor parte de los asuntos

regulares presentes en la crianza de nifios habran de aplicarse.

Los nifios con impedimentos pasaran a través de las etapas usuales de su
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nifiez. Puede que ellos no pasen a través de las etapas a la misma edad ni del
mismo modo que los otros nifios, pero es importante siempre exponerlos a estas
etapas. Generalmente, los padres creen que todos los nifios deben ser tratados del
mismo modo, pero en la practica, esto usualmente no es el caso porque todos los
nifios tienen personalidades diferentes y reaccionan de manera diferente en

situaciones similares.

Pero el hecho de que los nifios no sean iguales, no quiere decir que no

vayan a tener las mismas oportunidades.

Entre sus oportunidades debe estar la posibilidad de asumir mayores
grados de responsabilidad e independencia. Puede haber muchas formas en las
cuales un nifio puede ayudarse asi mismo o0 a otros miembros de la familia,
incluyendo tareas alrededor de la casa. Tomando en cuenta las fortalezas y
limitaciones del nifio, el padre debe considerar cuales pueden ser estas
actividades. Al tiempo que el padre cuente con él y alienta al nifio a sumir
responsabilidades, su sentido de orgullo propio y competencia también

aumentaran.

2.1.6. Ciclos en la familia de nifios con discapacidad

Segln Schorn (2003), existe una coincidencia en descartar el estrés o
crisis  que pasan las familias de personas con discapacidad durante los estadios

del ciclo vital y las transacciones.

Los estadios pueden diferir de forma marcada en las familias con nifios
disminuidos y en algunos casos estos estadios pueden no existir. Se considera

44

repositorio.unap.edu.pe

No olvide citar adecuadamente esta tesis
]



. UNIVERSIDAD

NACIONAL DEL ALTIPLANO
Repositorio Institucional

que el mayor estrés del ciclo vital para estas familias es el futuro ya que existe
una falta de servicios para las personas con discapacidad, en edad adulta que

quedarian sin apoyo de ninguna institucion.

2.1.6.1.Situaciones de conflicto en las familias con personas con

discapacidad

En familias con personas con discapacidad se pueden presentar
situaciones de conflicto mas frecuentes a nivel de los distintos vinculos de
la trama familiar, derivados de una resolucion inadecuada de la crisis
sefialada. Por lo tanto, la discapacidad de un hijo es una crisis accidental que

produce un impacto psicoldgico a nivel de los diferentes vinculos familiares.

Segun Ndafez (2003), establece posibles situaciones de conflicto
registradas en los diferentes vinculos presentados a continuacion:
Interacciones entre los miembros de la pareja, Interacciones entre padres e

hijos e Interacciones entre los hijos: vinculo fraterno

Incluyendo estas interacciones con los miembros de la familia nuclear
también se pueden producir reacciones ante su familia extensa, el entorno
social, el laboral, el escolar y por ende, del clima familiar, influyendo en su

posicionamiento posterior (Levin, 2003; Paniagua, 2001).

De acuerdo con Nufiez (2003), Menciona que surgen conflictos cuando
alguno de los sentimientos se muestra de forma mas intensa, produciendo
un malestar vincular como: Sentimientos de culpa por sentirse
“privilegiado” ante el discapacitado, Sentimientos de ira, rivalidad, celos o
envidia ante las mayores atenciones, privilegios o cuidados para el hermano
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discapacitado. Sentimientos de frustracion, aislamiento y soledad por las
limitaciones que se encuentran en la relacion con este hermano, Exceso de
responsabilidad ante el discapacitado, asumiendo funciones paternas,
Vinculo dominado por verglienza y temor hacia la mirada de otros y al
rechazo del medio hacia su hermano, Intensa preocupacién por el futuro de
su hermano discapacitado y ademas, los conflictos en el vinculo fraterno
influyen, entre otras situaciones familiares, en las diferencias del trato de los

padres ante el hijo discapacitado y ante el otro hijo.

2.1.7. Impacto de la discapacidad en la familia

Cuando en el seno de una familia nace un nifio con discapacidad o la
discapacidad sobreviene o le es diagnosticada a un miembro de la familia, no
cabe duda de que este acontecimiento afecta a cada uno de los miembros y al

conjunto.

De igual manera Paniagua (2001), Describe el comportamiento que
adopta cada miembro de la familia, y sostiene que tras el diagnostico, los padres
utilizan diferentes mecanismos de afrontamiento, produciendo reacciones
emocionales que afectan sus relaciones matrimoniales, con el nifio con
discapacidad, con los demas hijos y el resto de la familia, su entorno social,
laboral y toda la dindmica familiar cambia.

La familia es un sistema abierto en constante movimiento, cambio y
reestructuracion en busca de estabilidad y equilibrio que mantengan al sistema
en funcionamiento. “Al interior de este sistema, se van generando interacciones
entre los distintos componentes al interior de la familia, de manera tal, que
cualquier suceso que ocurra entre o en alguno de sus miembros repercutira en
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todo el sistema familiar”. (Sartov, 2001, p. 18). Es asi, como el nacimiento de un
hijo con discapacidad constituye un acontecimiento que repercutird en todo el

sistema familiar y a lo largo de todo el ciclo evolutivo de la familia.

La dinamica, expectativas, planes y proyectos de vida familiar y personal
pueden verse alterados. Tal discrepancia puede ser tan grande que los padres se
encuentren, al menos temporalmente, sin recursos para superar la situacion a la

que deben enfrentarse. (Vallejos, 2001).

Segun el autor Vallejos (2001). Los padres no solo esperan tener un hijo
sano y “normal”, sino que también sienten la necesidad de crear algo bueno. El
nacimiento de un nifio con un grave trastorno congenito puede acabar con ese

orgullo y cerrar definitivamente con la capacidad de prolongar la linea familiar.

Si bien cada familia va reaccionar frente a la discapacidad de manera
diferente, un elemento como entre ellas es la confusion de sentimientos de
aceptacion, rechazo y culpabilidad, surgiendo cuestionamientos sobre la causa de
esta inesperada situacion. “la deficiencia fisica y/o psiquica debida a la lesion
organica es un dato extrafio al sistema familia, soportado como una agresion del
destino y por lo tanto acompariado de intensos sentimientos der rechazo o

rebelion” (Sorrentino, 1990, p.16).

Con frecuencia, todos los miembros de la familia tienden a centrar su
atencion en el nifio afectado, con lo cual pueden verse postergadas decisiones en

otros &mbitos, postergando otras actividades desarrolladas habitualmente por la
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familia especialmente las recreativas. De este modo, suelen producirse
desequilibrios en la funcién parental, en la relacion de pareja, en la relacion con

los hermanos, en sintesis, en todo el sistema familiar.

De acuerdo con Marchesi, y Palacios (2004, Refieren que desde el
momento en que los padres conocen la existencia de una discapacidad, la
preocupacion por el presente y el futuro del nifio va a acrecentarse enormemente.
Esta preocupacion de fondo acompafia a la familia toda la vida, con menor u
mayor intensidad dependiendo de los casos, del momento evolutivo del nifio, de
los recursos personales y de las condiciones de vida. A lo largo del desarrollo del
nifio de los padres van a tener que decidir sobre tratamientos medicos, eleccion
de profesionales y elecciones educativas. Van a sentir en muchos momentos,
sobre todo al comienzo, que no tienen suficientes elementos de juicio para tomar

decisiones que pueden ser definitivas para la evolucion de sus hijos.

Otro aspecto nada desdefiable va a ser el aumento de dedicacidn que en
general supone un hijo con necesidades especiales. En muchas ocasiones los
nifios con discapacidades requieren muchos mas cuidados fisicos, asi como mas
tiempo de interaccion y mas situaciones de juego o estudio compartido. Se puede
afirmar en todos los casos tener un hijo con necesidades educativas especiales y
fuente de preocupacion y tension, muy variables en funcion a las caracteristicas

individuales, familiares y sociales.

Segun Alvarez (2003), Manifiesta que la forma en que los padres de un

nifio con impedimento trabajen con éste en estas primeras etapas del desarrollo
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dependera de las creencias personales de su familia acerca de la crianza de nifios,
la edad de su nifo y la naturaleza de su impedimento”. (p.8). Un punto importante
de recordar es que la mayor parte de los asuntos regulares presentes en la crianza

de nifios habran de aplicarse.

Los nifios con impedimentos pasaran a través de las etapas usuales de su
nifiez. Puede que ellos no pasen a través de las etapas a la misma edad ni del
mismo modo que los otros nifios, pero es importante siempre exponerlos a estas
etapas. Generalmente, los padres creen que todos los nifios deben ser tratados del
mismo modo, pero en la practica, esto usualmente no es el caso porque todos los
nifios tienen personalidades diferentes y reaccionan de manera diferente en
situaciones similares. Pero el hecho de que los nifios no sean iguales, no quiere

decir que no vayan a tener las mismas oportunidades.

Entre sus oportunidades debe estar la posibilidad de asumir mayores
grados de responsabilidad e independencia. Puede haber muchas formas en las
cuales un nifio puede ayudarse asi mismo o0 a otros miembros de la familia,
incluyendo tareas alrededor de la casa. Tomando en cuenta las fortalezas y
limitaciones del nifio, el padre debe considerar cuales pueden ser estas
actividades. Al tiempo que el padre cuente con él y alienta al nifio a sumir
responsabilidades, su sentido de orgullo propio y competencia también

aumentaran.

“La familia que tiene un hijo con PCI afronta una crisis a partir del

momento de la sospecha y confirmacion del diagndstico”. (Nuiiez, 2003, p.56).
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Para Caplan (1980), la crisis es un periodo de desequilibrio psicologico
en personas que enfrentan circunstancias peligrosas; esas circunstancias
constituyen para el sujeto un problema importante que por el momento no puede

evitar ni resolver con los recursos acostumbrados.

En general, se suele distinguir entre las “crisis del desarrollo o evolutivas”
y “crisis accidentales” como lo hace Erikson (1985). Las primeras son las
relaciones con el pasaje de una etapa de crecimiento a otra. “En cuanto las crisis
accidentales se caracterizan porque tienen un caracter urgente, imprevisto e
inesperado. La confirmacion del diagndstico de la discapacidad del hijo se

encuadraria dentro de estas ultimas”. (Nunez, 2003).

Enfrentar esta crisis para la familia representa tanto la oportunidad de
crecimiento, madurez y fortalecimiento, como el peligro de trastornos o
desviaciones en alguno de sus miembros o a nivel vincular. Cabe dar importancia
a que cada familia es Unica y singular y procesara esta crisis de diferentes modos.

Tanto su intensidad como la capacidad de superarla varian de una familia a otra.

2.2. Antecedentes

Al revisar la literatura correspondiente a tesis directamente relacionadas
con el tema, se encontré las siguientes investigaciones nacionales e

internacionales.
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2.2.1. A nivel internacional

Aranda y Neira (2010) la Tesis titulada “Dindmica Familiar de Pacientes
con Discapacidad Motora Severa del Programa Multideficit del Instituto de
Rehabilitacion Infantil TELETON Santiago”; su objetivo fue conocer los efectos
que se producen en la dindmica familiar a partir de la presencia de un hijo con
discapacidad motora severa; para ello el método utilizado fue exploratorio —
descriptivo, la poblacién de estudio fueron 8 casos de familias de nifios pacientes
del instituto TELETON, en las que se aplicaron entrevistas semi -estructuradas
en profundidad y genogramas; a partir de las cuales se llegd a la conclusién de
que la discapacidad de un hijo expone a la familia frente a uno de los mayores
desafios que debe enfrentar a lo largo de todo su ciclo vital. Esta situacién
repercute en todos los niveles del sistema, provocando angustia, situaciones de
estrés, desesperanza e inestabilidad. Fue posible conocer los efectos producidos
en la dindmica familiar a raiz de la llegada del nifio con discapacidad a la familia.
Estos efectos repercutieron a nivel global en el sistema, provocando cambios en
la dinamica familiar, nuevas pautas de interaccion, efectos en el subsistema
parental, conflictos y formacion de tridngulos y construccién de creencias en

torno a la presencia de discapacidad.

Rany R. (2013) la tesis titulada “Experiencias de familias de nifios con
paralisis cerebral en contexto de vulnerabilidad social” su objetivo se dirige a
conocer las experiencias de familias con un nifio o nifia con Paralisis cerebral
infantil, con lo cual se utiliz6 el método descriptivo, la poblacion de estudio
fueron 20 familias que vivian en situacion de vulnerabilidad, en las que se

aplicaron visitas domiciliarias con entrevistas semiestructuradas, a partir de dicha
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investigacion apuntan que la condicion crénica en el nifio influye e interfiere en
la dindmica familiar. En la interaccion establecida con el nifio, cada miembro
familiar atribuye significados a las experiencias, desarrolla estrategias y
cuidados. La familia pasa a aceptar la condicion del nifio y su cuidado es
considerado como un trabajo, con rutinas y deberes. A pesar de esa postura de
enfrentamiento que la familia establece con la situacion, adversidades y
dificultades contindan a ocurrir, ya que la vivencia de la experiencia no es un

proceso linear ni estatico, cambiando con el transcurso del tiempo.

2.2.2. A nivel nacional

Rodriguez (2014) En la tesis titulada participacion familiar en el
tratamiento de los nifios y nifias con discapacidad o en riesgo de adquirirla del
programa de intervencion temprana en educacion especial, PRITE-EE del
hospital regional docente de Trujillo — 2014, su objetivo fue describir la
influencia de la participacion familiar en el tratamiento de los nifios y nifias con
discapacidad o en riesgo de adquirirla del programa de intervencion temprana en
educacion especial, PRITE-EE del hospital regional docente de Trujillo — 2014.
El método que se utilizo fue deductivo — inductivo, la poblacién o universo
muestral fueron 65 padres de nifios matriculados ese afio en el PRITE, se llegaron
a las siguientes conclusiones: el padre, los hermanos y otros familiares con los
que convive el nifio suelen cumplir una funcién importante de cuidado y apoyo
al nifio con discapacidad, si este apoyo se pasa por alto, la carga sobre la madre
es mayor. La participacion familiar influye directamente en el tratamiento de los
nifios del PRITE — EE debido a la importancia que tiene la familia en el desarrollo

de la primera infancia.
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Tavara (2014) en la tesis titulada efectos de la discapacidad en la dinamica
familiar de los usuarios del centro de fisioterapia y rehabilitacion de la oficina
municipal de atencién a personas con discapacidad, sub gerencia de derechos
humanos de la municipalidad de Trujillo, afio 2013. Tuvo como objetivo conocer
los efectos de la discapacidad en la dinamica familiar de los usuarios del centro
de fisioterapia y rehabilitacion de la oficina municipal de atencidn a personas con
discapacidad, sub gerencia de derechos humanos de la municipalidad de Truijillo,
afio 2013. El método que se utilizo fue descriptivo explicativo. La poblacion
estuvo conformada por 25 usuarios del centro de fisioterapia y rehabilitacién de
la oficina municipal de atencion a personas con discapacidad, sub gerencia de
derechos humanos de la municipalidad de Trujillo. Se llegaron a las siguientes
conclusiones: la discapacidad expone a la familia a uno de los mayores desafios
que debe enfrentar, esta situacion repercute en todos los niveles del sistema
familiar, desestabilizando la dinamica familiar, creando nuevas pautas de
conciencia y conflictos que a su vez generan situaciones estresantes en la
convivencia de las familias que provocan angustia, desesperanza e incertidumbre

que posteriormente generan el aislamiento social.
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1.  MATERIALES Y METODOS

3.1. Tipoy disefio de investigacion

3.1.1. Tipo de investigacion

El tipo de investigacion es explicativo, ya que explica las causas de los hechos

y fendmenos que se estudian.

Los estudios explicativos en el paradigma cuantitativo segin Sampieri (2013),
van mas alla de la explicacion de conceptos o fendmenos o del establecimiento de
relaciones entre conceptos; es decir, estan dirigidos a responder a las causas de los
acontecimientos y sucesos fisicos o sociales. Como su denominacion lo indica, su
conveniencia se centra en exponer por qué ocurre un fendmeno y en qué condiciones

se manifiesta o por qué se relacionan dos o mas variables.

3.1.2.Disefio de investigacion

Es de tipo explicativo tal como lo plantea Hernandez, Fernandez & Baptista
(2003), basandose en la estrategia de investigacion menciona que el estudio
explicativo es aquella que tiene relacion causal; no s6lo persigue describir o acercarse

a un problema, sino que intenta encontrar las causas del mismo.

3.1.3. Método de investigacion

En la investigacion se utiliz6 el método hipotético-deductivo, desde el
paradigma cuantitativo, el mismo que realza la relacion entre las variables que e
investiga, a partir de la hipdtesis se arribé a una l6gica deductiva, también percibe
partes del procedimiento de demostracion en la premisa de la conclusion, el mismo
que se asienta entre, variables y medicidn, mediante la cuantificacion, es por lo tanto
una investigacion cuantitativa. EI desarrollo de esta investigacion permite demotrar la
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afirmacion hipotética desde el uso del marco tedrico el cual e conjuga, que ratifica esta
posicion frente a la realidad objetiva, en ella comprobaremos la validez de nuestra
aseveracion a través del uso de los instrumentos cuantificables que permiten calcular

las variables.

Ademas, el empleo de la Idgica deductiva es un razonamiento discursivo a
través el cual se logra rigurosamente de uno a varios juicios (que son las premisas)
otro juicio (conclusion) que es el resultado necesario de aquellos en virtud de las reglas

formales correspondientes.

El uso de esta l6gica aprob6 encontrar una explicacion razonable y satisfactoria
desde la demostracion de la hipétesis hasta la interpretacion de datos obtenidos en la

aplicacién de los instrumentos medibles en la situacion problematica.

3.1.4.Poblacion y muestra de investigacion

Para esta investigacion se considerara la poblacidn que esta constituida por 30
familias con nifios y nifias con PCI la cual es intencionada - estratificada, representadas
por las madres de familia, pertenecientes a la “Asociacion Angeles Caminantes a la
Luz” del distrito de Juliaca, procedentes de barrios urbano marginales, en situacion de

vulnerabilidad y pobreza, provincia de San Roméan y Departamento de Puno.

3.1.5. Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos
Respecto a los instrumentos se aplicaron los siguientes:

a) La encuesta: en cuyo instrumento se hizo un cuestionario con

interrogantes, para recoger los datos de la discapacidad de los nifios y nifias
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y la dinamica familiar, la encuesta se hizo en funcion a las variables e
indicadores del Trabajo de investigacion. A traves de esta técnica se realizo
las interrogante de forma estructuradas relacionadas al proceso de
investigacion.

b) Disefio y procesamiento estadistico: El procesamiento de los datos
se realiz6 en base a la operacionalizacion de las variables elaboradas en el
instrumento. En el procesamiento se realizo la codificacion de datos para
cada variable y posteriormente se empleé el paquete estadistico SPSS para

luego elaborar cuadros de contingencia. Precisar instrumentos

3.1.6. Prueba de Hipdtesis para Chi cuadrada X2

Se utilizd el paquete estadistico SPSS (Statistics Sata Document)
para la prueba de la hipotesis de Chi cuadrado, la cual muestra resultados en
porcentajes, niveles de significancia y graficos para su respectiva
interpretacion, se tomé en cuenta los datos relevantes sobre el Grado de
Parélisis Cerebral Infantil en el nifio o nifia y la dindmica familiar, caso
Asociacion Angeles caminantes a la luz, Juliaca 2018.

Nivel de significancia

Se usa un nivel de significancia a=0.05=5%, equivalente a 95% de
nivel de confianza. Para realizar prueba de hipdtesis con poblaciones o
muestras menores a 30 datos, como es el caso de nuestra investigacion

utilizaremos la prueba Chi Cuadrada X2

Prueba estadistica:

z _ (0; - Ep?
X2 =y, O B
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Donde:
X?:  Valor de Chi cuadrada
O Valores observados

Ei: Valores esperados

Para la demostracion de la hipétesis se ha trabajado con la Chi cuadrado que
cosiste en la evaluacion de la hipotesis que puede ser:

H,= Las variables son independientes (Hipdtesis nula)

H,=Las variables no son independientes (Hipdtesis alterna)

Primero se considera la Frecuencia observada, luego se halla la

Frecuencia esperada de acuerdo a la siguiente formula:

v (TOTAL DE COLUMNAS)(TOTAL DE LA FILA)
e SUMATOTAL

Con los datos de la frecuencia observada y la frecuencia esperada se halla la

X2 reemplazando en la siguiente formula:

, N\ (Fo—F)(Fy—E)?
X _Z F,

e

A este primer resultado se le denomina X? calculada, esta debe ser mayor a la
X? critica para que la Hipdtesis alterna sea valida. La X2 critica se halla considerando
la tabla de distribucion de la X2 segun el grado libertad cuya férmula para hallar es:

GL = (N° DE FILAS — 1)(N° DE COLUMNAS — 1)
Entonces, para la presente investigacion se plantea con la hipétesis alterna:

H,= El grado de Paralisis Cerebral Infantil en el nifio o nifia influye de manera
desfavorable en la dindmica familiar.
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Hipdtesis nula:

H,= El grado de Paralisis Cerebral Infantil en el nifio o nifia influye de manera

desfavorable en la dinamica familiar.

Conclusion: Si el valor de significacion de Chi cuadrado (X2 =0.001) es
menor al nivel de significancia (a=0.05) se rechaza HO (Hipotesis nula) y se

acepta H1 (Hipotesis alterna).
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IV. RESULTADOS Y DISCUSION

Exposicion y analisis de los resultados

En esta parte se desarrolla los resultados obtenidos del trabajo de investigacion, que
se presentan mediante tablas con sus respectivos datos estadisticos, lo que ha permitido
describir, interpretar y analizar los datos obtenidos segun sus referencias tedricas en

relacion a la variable de investigacion.

4.1. Datos generales sobre la Paralisis Cerebral Infantil en el nifio o nifia, de las

familias de la asociacion “Angeles caminantes a la luz” de la ciudad de Juliaca.

La parélisis cerebral es la primera causa de invalidez en la infancia. El nifio o
nifia que padece de este trastorno presenta afectaciones motrices que le impiden un
desarrollo normal. El aspecto fisico y movimiento se encuentra afectada en gran
medida, estando la relacién entre lo fisico y cognitivo dafiado, en ese entendimiento

el desarrollo normal de habilidades y capacidades que se desprenden de esa relacion.

Varios factores la producen, el mayor porcentaje sucede en el momento del
parto, que por distintos motivos puede darse una hipoxia del cerebro, lesionando
zonas del mismo. Esta lesion produce diferentes incapacidades tales como trastornos
de la postura y el movimiento que pueden estar acompafiadas 0 no de convulsiones,
retraso mental que afecta en gran dafio la parte cognitiva, problemas visualesu
oftalmoldgicos, auditivos y del lenguaje. Con lo cual se mostrara datos generales con
respecto al nifio o nifia con Paralisis cerebral infantil.

Las siguientes tablas de datos nos indican el grado y las repercusiones de la

Parélisis Cerebral Infantil que presentan los nifios(as), para entender la situacion de
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dicho trastorno.

Tabla 1: Distribucion de la Parélisis Cerebral Infantil y sus grados de severidad

N° %
leve 1 3,3
Grado de Paralisis moderado 5 16,7
Cerebral Infantil
SEVero 24 80,0
Total 30 100,0

Fuente: Elaboracion Propia

En la tabla N° 1 sobre los grados de la Paralisis Cerebral Infantil que tienen
los nifios o nifias, se puede observar lo siguiente: el 80% de dicho trastorno son en
grado severo. Esto nos indica que la mayoria de nifios y nifias que padecen dicho
trastorno se encuentran en una situacion complicada y critica. Sin embargo, el resto
del porcentaje también presenta una situacion complicada pese al impacto.

Tabla 2: Distribucidn de la Paralisis Cerebral Infantil y sus manifestaciones

MANIFESTACIONES DE LA PARALISIS
CEREBRAL INFANTIL

GRADO DE TOTAL
DISCAPACIDAD Cuadriplejia Tetraplejia Diplejia
Numero % Numero % Numero % Numero %
2 6.7 0 0 1 3.3 3
Leve 10
1 3.3 0 0 6 20 7
Moderado 23.3
11 36.7 9 30 0 0 20
Severo 66.7
14 46.7 9 30 7 23.3 30
Total 100.0

Fuente: Elaboracion Propia
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En la tabla N° 2 sobre las manifestaciones de la Paralisis Cerebral Infantil que
tienen los nifios o nifias en grado severo, se puede observar lo siguiente: el 36,7%
tienen cuadriplejia. Esto nos indica que la mayoria de nifios y tienen sus
consecuencias 0 manifestaciones, las cuales afectan el estado de salud presentando

complicaciones y complicando dicha situacion.

Segun la OMS, el grado de Paralisis Cerebral infantil con una mirada social
estd determinada de la siguiente manera Paralisis cerebral Infantil leve, moderado y
severa; lo cual nos aclara sobre los grados de Pardlisis Cerebral Infantil. Esto nos
indica que cada grado de Paralisis Cerebral Infantil tiene consecuencias o
manifestaciones que se reflejan en el aspecto fisico del nifio(a) las cuales son:
Cuadriplejia, Tetraplejia, Triple jia, Diplejia, Hemiplejia, Doble hemiplejia,
Paraplejia y Mono lejia. Los mismo que afectan de manera desfavorable en el
desarrollo motor de cada nifio(a) con Paralisis Cerebral Infantil.

De acuerdo con las especificaciones de dicho trastorno, nos indica el impacto
que puede producir por el grado de severidad, este a nivel motor sobre el nifio(a),
afectando basicamente los miembros inferiores y superiores, situandolos en una

situacion complicada y critica para la familia.

4.2. Pardlisis Cerebral Infantil y dindmica Familiar

La familia es un sistema abierto en constante dindmica, cambio y
reestructuracion en busca de estabilidad y armonia que mantengan al sistema en
funcionamiento. Al interior de este sistema pequefio de la sociedad, se van dando
interacciones entre los miembros, de manera tal, que cualquier suceso que ocurra
entre 0 en alguno de sus miembros afectara de manera considerable en todo el sistema
familiar. (Sartov, 2001). Es asi, como el nacimiento de un hijo con discapacidad
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constituye un fendmeno o suceso que afectara la dinamica familiar durante todo el

proceso de desarrollo de la familia.

La dindmica y el desarrollo de la vida familiar y personal pueden verse
alterados. Tal discrepancia puede ser tan grande que los padres se encuentren, al
menos temporalmente, sin recursos econémicos para superar la situacion a la que

deben enfrentarse, Vallejos (2001).

Si bien cada familia reacciona de diferente manera frente a la discapacidad,
un elemento primordial es el aspecto emocional (aceptacién, rechazo y
culpabilidad,etc.) surgiendo cuestionamientos sobre la causa de esta inesperada
situacion. “la deficiente condicién fisica y/o psiquica debida a la lesion ocasionada
es un dato extrafo al sistema familia, soportado como una agresion del destino y por
lo tanto acompaniado de intensos sentimientos der rechazo o rebelion” Sorrentino,

(1990, p.16)

En tal sentido frente a esta situacion compleja que vive la familia con un
miembro con dicha situacion de discapacidad, ocasione una alteracién desfavorable
en el proceso de desarrollo normal de la familia, provocando asi una crisis e
inestabilidad constante en todos los miembros y en la familia en general, afectando

en tal sentido la dindmica.

El objetivo de la presente investigacion es evaluar como repercute de manera
desfavorable la presencia de un nifio(a) con Paralisis Cerebral infantil sobre la

dinamica familiar.
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4.2.1. Grado de Paralisis Cerebral Infantil y Cohesion dentro de la familia.

Tabla 3: El grado de Paralisis Cerebral Infantil y el estilo de comunicacion dentro

de la familia.
ESTILO DE COMUNICACION EN LA
FAMILIA
GRADO DE TOTAL
DISCAPACIDAD  Asertivo Agresiva Pasiva
N© % Numero % Numero %  Numero %
0 0.0 1 3.3 0 0.0 1
Leve 3.3
0 0.0 2 6.7 3 10.0 5
Moderado 16.7
5 16.7 14 46.7 5 16.7 24
Severo 80.0
5 16.7 17 56.7 8 26.7 30
Total 100.0

Fuente: Elaboracion Propia

En la Tabla N° 3 respecto al grado de Paralisis Cerebral Infantil en el nifio(a)

y el estilo de comunicacidn familiar, se observa que el 46,7% influye en que la familia

con un nifio y/o nifia con Paralisis Cerebral Infantil con una severidad grado severo,

tenga una comunicacion de tipo agresivo; se observa que el 3,3% influye en que la

familia con un nifio y/o nifia con Paralisis Cerebral Infantil con grado leve, tenga una

comunicacién de tipo agresivo.

Segun Luis Enrique (2010), La comunicacién nos sirve para establecer

contacto con las personas, para dar o recibir informacion, para expresar o comprender

lo que pensamos, para transmitir nuestros sentimientos, dar a conocer algin

pensamiento, idea, experiencia o informacién con el otro, y para unirnos o

vincularnos a través del afecto y de la empatia.
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En tal sentido la comunicacion es el medio por el cual los seres humanos se
interrelacionan en la sociedad, familia, grupos, etc.; sin embargo, en las familias que
tiene un nifo y/o nifia con Paralisis Cerebral Infantil, tiene una complicada
comunicacion ya se agresiva o pasiva. La incomunicacion y distanciamiento entre los
conyugue suele ser constante los conflictos que se presentan por diferentes factores,
esta se manifiesta con constantes discusiones buscando culpabilidad por dicho suceso
y al afrontamiento de tal situacion desde el mismo diagndstico o noticia de dicha
situacion, el cuidado especial y la rehabilitacion que esto presenta, con lo cual el

vinculo conyugal se debilita, hasta tal punto que la familia se llega a separar.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. Monte Carlo Sig. Monte Carlo
Signifi (bilateral) (unilateral)
cacion Intervalo de Intervalo de
asintoti confianza al 99% confianza al 99%
ca Limite
Valo (bilater| Significa] Limite | superio| Signifi| Limite | Limite
r df al) cion | inferior r | cacion| inferior| superior
Chi- 4,49 4 034 ,0419 ,0400  ,042
cuadrado 49
de
Pearson

Razon de | 5,18 4 ,269 344" ,332 ,356
verosimilit] 3

ud

Prueba 4,11 494" 481 506

exacta de 9

Fisher

Asociacio | 1,64 1,200 2770 266 ,289 164" ,154 173
n lineal 09

por lineal

N de casos| 30

validos

a. 7 casillas (77.8%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo
esperado es .17.

b. Se basa en 10000 tablas de muestras con una semilla de inicio 726961337.

c. El estadistico estandarizado es -1.281.
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De acuerdo a la prueba de hipotesis del Chi — cuadrado, el nivel de significancia es
menor a 0.05, por lo tanto, el grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio(a) influye

significativamente en el estilo de comunicacién dentro de la familia.

4.2.2. Grado de Paralisis Cerebral Infantil y Expresividad dentro de la

familia.

Tabla 4: El grado de Paralisis Cerebral Infantil y las muestras de afecto dentro de

la familia
MUESTRAS DE AFECTO QUE SE DA
DENTRO DE LA FAMILIA
GRADO DE PCI TOTAL
La ,
. la mayoria
mayoria algunas de veces nunca
de veces veces si/no no
Si
N % N % N % N % N %
Leve 1 33 0 0 0 0 0 0 1 3.3
Moderado 1 33 3 10 0 0 1 3.3 5 16.7
Severo 0 0 7 233 10 333 7 23.3 24 80
Total 2 6.7 10 333 10 333 8 26.7 30 100

Fuente: Elaboracion Propia

En la Tabla N° 4 el grado de Paralisis Cerebral Infantil en el nifio(a) y las
muestras de afecto que presentan en la familia, se muestra que el 33,3% influye en

que la familia con un nifio y/o nifia con Paralisis Cerebral Infantil con grado severo,
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presentan la mayoria de veces que no haya muestras de afecto; se muestra que el 3,3%
influye en que la familia con un nifio y/o nifia con Paralisis Cerebral Infantil con

grado moderado presenta la mayoria de veces muestra de afecto.

Segun Fanny Parrado (2013), La afectividad es todo un conjunto de elementos
de la vida psiquica que comprende desde la capacidad de aceptar, estimar y amar a
los deméas tanto como el ser aceptado, apreciado y amado por los demas, esto se
interpreta que en las familias con un nifio(a) con Paralisis Cerebral Infantil que
presentan manifestaciones o complicaciones relevantes, son problemas generalmente
con el desarrollo motor los cuales imposibilitan una buena calidad de vida y sumo
cuidado, son los factores por los cuales las familias carezcan de afectividad hacia el

nifio(a) con Paralisis Cerebral Infantil.

En tal sentido se denota que la familia no muestra mucha expresividad a través
del afecto y carifio (dar amor, trato calido, palabras de aliento, etc.), generandose
sentimientos que desfavorecen a la relacion dentro de la familia ; Estos sentimientos
que desfavorecen pueden combinarse con otros positivos, expresandose de manera
compleja: sentimientos de ternura, de amor y hasta de orgullo hacia ese hijo; deseos
de darle una buena calidad de vida a base de esfuerzos para sacarlo adelante, dandole
las mayores posibilidades de subsistir; sentimientos de alegria y satisfaccion ante los
objetivd obtenidos; el sentirse enfrentando un desafio permanente; etc. La
identificacion de estos sentimientos dentro de la familia, el sentirlos y expresarlos, es
parte de este camino de adaptacion y crecimiento. Sin embargo al tener que afrontar
tal situacion Surgen los conflictos, cuando algunos de los sentimientos predominan

en forma intensa como el tristeza, dolor, preocupacion, frustracion, intensos
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sentimientos de agobio y sobre exigencia ante las demandas de este hijo. Siempre la
crianza de un hijo sano demanda ciertos sacrificios transitorios al plano de la pareja,
pero la paternidad de un nifio con dicho trastorno se acompafia de demandas de
postergacion que se prologaran en el tiempo. Hay vivencias de soledad, ansiedad y
no reconocimiento por el otro, en aquello que cada miembro de la pareja esta haciendo
y esto se agrava mas aun cuando carecen de vinculo afectivo en esta relacién vincular

y sobresalir positivamente a tal situacion., produciendo malestar en los miembros de

la familia.
Pruebas de chi-cuadrado
Sig. Monte Carlo Sig. Monte Carlo
(bilateral) (unilateral)
Intervalo de
Signific Intervalo de confianza al
acion confianza al 99% 99%
asintoti Limit
ca Limite e |Limite
(bilater| Signific| Limite | superio| Signifi| inferi| superi
Valor| df al) acion | inferior r cacion| or or
Chi- 20,43 6 ,002  ,007" ,004  ,009
cuadrado 19
de Pearson
Razon de | 14,41 6 ,025 012" ,009 ,015
verosimilit 3
ud
Prueba 12,32 ,009% 006 011
exacta de 0
Fisher
Asociacié | 6,915° 1 ,009  ,006P ,004 008 ,006% ,004 ,007
n lineal
por lineal
N de casos 30
validos
a. 9 casillas (75.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo
esperado es .07.
b. Se basa en 10000 tablas de muestras con una semilla de inicio 126474071.
c. El estadistico estandarizado es 2.630.
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De acuerdo a la prueba de hipotesis del Chi — cuadrado, el nivel de significancia es
menor a 0.05, por lo tanto, el grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio(a) influye

significativamente en las muestras de afecto dentro de la familia.

4.2.3. Grado de Paralisis Cerebral Infantil y Conflictos dentro de la

familia.

Tabla 5: El grado de Paralisis Cerebral Infantil y los conflictos que se dan dentro

de la familia
CONFLICTOS QUE SE DAN DENTRO DE LA
FAMILIA
GRADO DE PCI TOTAL
La Algunas La
Siempre  mayoria de gun mayoria de
. veces si/no
veces Si veces no
N % N % N % N % N %
Leve 0 0 0 0 0 0 1 3.3 1 3.3
Moderado 1 33 3 10 0 0 1 3.3 5 16.7
Severo 6 20 13 433 5 16.7 0 233 24 80
Total 7 233 16 533 5 16.7 2 6.7 30 100

Fuente: Elaboracion Propia

En la Tabla N° 5 el grado de Pardlisis Cerebral Infantil en el nifio(a) y las
relaciones conflictivas que presentan en la familia, se muestra que el 43,3% influye
en que la familia con un nifio y/o nifia con Paralisis Cerebral Infantil con grado severo,
presentan la mayoria de veces conflictos; se muestra que el 3,3% influye en que la

familia con un nifio y/o nifia con Parélisis Cerebral Infantil con grado moderado
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presentan siempre conflictos.

Segun lo citado (EDH, 2011) En la familia es donde mas se puede dar y con
mas intensidad todo tipo de relaciones conflictivas, de acuerdo a las momentos y
situaciones en la que se encuentran, por ende los conflictos supone un enfrentamiento
y puede generar una ruptura o crisis constante, pero a menudo es puntual y coexiste

con emociones positivas entre los implicados, dandose interacciones mixtas.

Por lo tanto los conflictos y problemas en las familias son constantes y
repetitivos, debido a que sus miembros no llegan a una cohesidn, esto se entiende por
otros factores lo cuales son frecuentes cuando tienen un hijo o hija con dicho
trastorno, esto debido a la alta complejidad y dificil situacion a la cual debe afrontar
toda la familia. El trastorno del hijo produce, generalmente, un gran impacto en el
plano de la pareja conyugal. Muchas familias salen bien libradas de dicha situacion,
el nifio con discapacidad los fortalece y los une mas; sin embargo, en otra situacion
causa malestar y ruptura vincular entre la familia, especialmente entre la pareja
conyugue. Un factor de gran influencia es la existencia de antecedentes conflictivos
antes de formalizar. Los conflictos anteriores pueden complicar mas aun la situacion.
Esos conflictos pueden agravarse y agrandare mas aun con esta situacion. El nifio con
la discapacidad puede ser tomado como causa de las dificultades maritales. Otras
familias con un funcionamiento y dindmica estable, previo sin conflictos pueden
comenzar a mostrar signos de trastornos y afectar el aspecto emocional a partir del
diagnostico y ante una inadecuada elaboracion. Generalmente la pareja no llega a la
consulta con una demanda de atencion para atenderse como pareja o familia, sino por

alguna conducta o alguna deficiencia que presenta un hijo con dicho trastorno.
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En cuanto a las relaciones entre los conyugues, éstas pasan por contante
variaciones y diversos ajustes hasta que se adaptan con esta nueva realidad. Cada uno
resuelve su preocupacion de una manera diferente y las discrepancias en la manera
de enfrentarlo generan sentimientos, contradicciones y pueden ser la causa de
conflictos. Cuando esto sucede, se generan a menudo discusiones ocasionadas por
afrontar de forma diferente dicha situacion de discapacidad; sentimientos de odio,
tristeza, frustracion, cuando la madre no puede disfrutar de los momentos de
intimidad con su pareja por el tiempo que copa la atencion, por sobrecarga de trabajo
,mas atencion al hijo con discapacidad y descuido a los otro miembro de la familia 'y
otras muchas situaciones, en tal sentido el vinculo familiar se desintegra poco a poco

provocando separaciones entre conyugues.

Pruebas de chi-cuadrado
Sig. Monte Carlo Sig. Monte Carlo
(bilateral) (unilateral)
Signifi Intervalo de
cacion confianza al Intervalo de
asintoti 99% confianza al 99%
ca Limite
(bilater| Signifi| Limite| superio| Signifi| Limite | Limite
Valor | df al) | cacion|inferior] r cacion| inferior| superior
Chi- 18,114 6 ,006 ,025% ,021 ,029
cuadrado 4
de
Pearson
Razon de | 11,474 6f ,075 ,043% 038 ,048
verosimili
tud
Prueba | 10,219 0565 050 ,062
exacta de
Fisher
Asociacio | 4,072 1,044 0519 046/ ,057] ,0459 040 ,050
n lineal
por lineal
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N de 30
casos
validos
a. 10 casillas (83.3%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo
esperado es .07.

b. Se basa en 10000 tablas de muestras con una semilla de inicio 1487459085.

c. El estadistico estandarizado es -2.018.

De acuerdo a la prueba de hipétesis del Chi — cuadrado, el nivel de significancia es
menor a 0.05, por lo tanto, el grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio(a) influye
significativamente en el surgimiento de conflictos dentro de la familia.

4.2.4. Grado de Paralisis Cerebral Infantil y dinamica familiar.

Tabla 6: Grado de Paralisis Cerebral Infantil y dindmica Familiar

DINAMICA FAMILIAR

GRADO DE
PARALISIS Estable Medianamente Inestable TOTAL
CEREBRAL Estable
INFANTIL

No° % No % Ne % Ne %
Leve 0 0 2 6.7 1 3.3 3 10
Moderado 4 133 1 3.3 2 6.7 7 23,3
Severo 0 0 0 0 20 66.7 20 66.7
Total 4 133 3 10 23 76.7 30 100

Fuente: Elaboracion Propia

La tabla N° 6 muestra que el 66.7% de los encuestados manifiesta que el grado
de Paralisis Cerebral Infantil que presenta el nifio(a) en grado severo, tiene una
dindmica familiar inestable, lo que significa que dentro de la familia existen diversas
caracteristicas negativas que hacen que uno o mas miembros de la familia no se
sientan queridos, aceptados y valiosos frente a los demas, ya que la discapacidad

representa una situacion dificil no solo para quien la padece, sino para todos los
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miembros que estan alrededor de este, las familias se enfrentan a diferentes procesos
que desfavorecen su desarrollo, al estar inmersos de cohesion, afectividad y
constantes conflictos que se presentan, esto a su vez se convierte en un problema

mayor que puede terminar en la inestabilidad o en la ruptura familiar.

Como menciona Sorrentino (1990), todos los miembros de la familia tienden
a centrar mucho su atencion en el nifio con PCI, con lo cual pueden verse afectadas
decisiones en otros ambitos, posponiendo otras actividades desarrolladas
habitualmente por la familia especialmente las de déseo. De este modo, suelen
producirse desequilibrios en la funcion parental, en la relacion de pareja, en la

relacion con los hermanos, en sintesis, en todo el sistema familiar.

Las familias con un hijo con dicho trastorno enfrentan una contante crisis
partir del momento de la suspicacia, hasta la confirmacion del diagndstico. Al ser los
principales cuidadores, los padres viven el estrés de la cronicidad a lo largo del ciclo
vital (Nufez, 2007) asi como conflictos relacionados a sus posibilidades de
adaptacion, siendo vulnerables a la inestabilidad a nivel fisico, moral, cognitivo,
econdmico y espiritual, por dejar de realizar actividades que se enfocan sélo a cuidar
a su hijo con discapacidad y no ver la situaciéon de cada uno de los miembros (Nufiez,

2003) (Figueroa, 2011)

En tal sentido es asi como sucede en las familias que conforman la asociacion
angeles caminantes a la luz de la ciudad de Juliaca, estas centran la atencion
principalmente en la situacion de discapacidad y dejan de lado otros aspectos

importantes de la vida familiar, como las relaciones entre los conyugues y con sus
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demas hijos si lo tuvieran. Las familias cambian su dinamica a partir del diagndstico
de discapacidad e inician un proceso de crisis, donde ven destruidas sus expectativas
en cuanto al nifio, es usual también que si el nifio con discapacidad es el primer hijo
de la pareja, esta se niega a tener mayor descendencia por el miedo que produce tener
un nifio con las mismas caracteristicas, este miedo a su vez hace que los padres se
replanteen el estar juntos como pareja y si esta situacion no se lleva de manera
adecuada y se supera, acarreara mayores dificultades como la separacion y el posible

abandono del nifo.

Las caracteristicas palpadas en familias con un nifio o nifia con PCI, muestran
que los conyugue, especialmente la madre, tienes escaso interés sobre los problemas
y/o dificultades que atraviesan los demas miembros de la familia( Padre, Hijos y
demas familiares), donde la cohesidn y conexidn se ve seriamente afectada, asi como
también se demuestran escaso signos afectividad entre los miembros enfocada en los
conyugues, por lo que los espacios de la familia se muestran con constantes

conflictos, crisis e inestabilidad.
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Pruebas de chi-cuadrado

Sig. Monte Carlo Sig. Monte Carlo
(bilateral) unilateral)
Signific Intervalo de Intervalo de
acion confianza al confianza al
asintoti 99% 99%
ca Limite Limite
(bilater| Signifi| Limite | superio| Signifi| Limite [ superio
Valor| gl al) | cacion| inferior r cacion| inferior r
Chi-
cuadrado de 29'1273 4 .000 .000% .000 .001
Pearson
Razon de
verosimilitu 24'92 4  .0000 .000% .000 .000
d
Prueba
exacta de 21.19 .000% .000  .000
. 5
Fisher
Asociacion 0.827
lineal por T 1 .002( .003% .002 .005 .003% .002| .005|
lineal
N,d_e casos 30
validos
a. 7 casillas (77.8%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo
esperado es .30.
b. Se basa en 10000 tablas de muestras con una semilla de inicio 957002199.
c. El estadistico estandarizado es 3.135.

De acuerdo a la prueba de hipotesis del Chi — cuadrado, el nivel de significancia es
menor a 0.05, por lo tanto, el grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio(a) influye

significativamente en la dindmica familiar.
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V. CONCLUSIONES

PRIMERA: Las familias de nifios y nifias con Paralisis Cerebral Infantil en
grado severo presentan un estilo de comunicacion agresiva y pasiva. La comunicacion
que se da dentro de la familia y sus miembros se torna muy complicada a partir del
diagndstico y sucesivamente en el desarrollo de dicho trastorno, centrandose toda la
atencion, desde tal situacion se produce constantemente discusiones y conflictos en
donde la comunicacidn agresiva es el principal medio entre los conyugues. Estos se dan
por lo Rolles que deben asumir frente a esta situacion, responsabilidades con respecto
al cuidado y rehabilitacion del nifio nifia. De acuerdo a la prueba de hipétesis del Chi —
cuadrado, el nivel de significancia es de 0,034 menor a 0.05, por lo tanto, el grado de
Paralisis Cerebral Infantil del nifio(a) influye en el estilo de comunicacién dentro de la
familia.

SEGUNDA: Las familias de nifios y nifias que presentan Paralisis Cerebral
Infantil en grado severo, expresan escasamente muestras de afecto al interior de la
familia, en tal sentido estas se ven afectadas a partir del diagnéstico, cuidado y
rehabilitacion de la discapacidad, a partir del cual surgen cuestionamientos acerca de la
culpabilidad de la situacion, da como efecto un debilitamiento de lazos parentales, los
cuales muestran que el grado de discapacidad( Paralisis Cerebral Infantil) repercute en
todos los niveles del sistema familiar, provocando angustia, preocupacion, frustracion,
estres e inestabilidad en las relaciones entre los miembros de la familia. De acuerdo a la
prueba de hipotesis del Chi — cuadrado, el nivel de significancia es de 0,002 menor a
0.05, por lo tanto, el grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio(a) influye en las
muestras de afecto dentro de la familia.

TERCERA: Las familias de nifios y nifias que presentan Paralisis Cerebral

Infantil en grado severo, se precisa que existe constantes conflictos al interior de la
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familia de tal manera que las relaciones familiares se ven deterioradas a partir de dicha
situacion por lo que el cuidado y la responsabilidad del nifio o nifia, genera constantes
conflictos al interior de la familia. Dicha situacion presenta un cuadro de complejidad
del trastorno el cual no precisa un diagndstico exacto, con lo que en el desarrollo, el
nifio puede presentar mas complicaciones Yy esto puede agravar mas aun el desarrollo
adecuado en la familia ocasionando méas problemas conyugales especialmente entre los
padres. De acuerdo a la prueba de hipétesis del Chi — cuadrado, el nivel de significancia
es de 0,006 menor a 0.05, por lo tanto, el grado de Paralisis Cerebral Infantil del nifio(a)
influye en la dindmica familiar.

CUARTA: El grado de Paralisis Cerebral infantil del nifio o nifia influye
significativamente en la dinamica familiar de la poblacion en estudio, las familias
muestran diversas caracteristicas negativas que hacen que uno o mas miembros de la
familia no se sientan queridos, aceptados y valiosos frente a los demés. La Paralisis
cerebral infantil representa una situacion dificil no solo para quien la padece, sino para
todos los miembros que estan alrededor de este en tal sentido la paralisis cerebral
infantil del nifio afecta en el desarrollo de la familia y sus miembros, volviéndola
inestable y provocando crisis constantemente ante tal situacion. De acuerdo a la prueba
de hipotesis del Chi — cuadrado, el nivel de significancia es de 0.000 menor a 0.05, por
lo tanto, el grado de Pardlisis Cerebral Infantil del nifio(a) influye significativamente en

la dindmica familiar.
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VI. RECOMENDACIONES

PRIMERA: Las instituciones publicas y privadas deben priorizar el trabajo
con esta poblacidon en situacion de vulnerabilidad, asi mismo se debe ampliar las
acciones de los gobiernos locales y regionales a través de sus diferentes politicas
publicas en sus diferentes ambitos (Salud, Educacién, Infraestructura, etc.),
especialmente en salud, por la situacion critica del nifio o nifia con PCI, para brindarle
una buena calidad de vida.

SEGUNDA: A partir del trabajo realizado con las familias de nifios(as) con
Paralisis Cerebral Infantil, se sugiere trabajar con las familias talleres que promuevan
la debida informacion sobre discapacidad, el tratamientos, cuidados, etc. lo cuales
mejoraran la convivencia dentro familia.

TERCERA: A partir de dicha investigacion realizada con familias con nifios
y nifias con dichos trastorno, se sugiere trabajar tanto con instituciones puablicas y
privadas temas de terapia familiar para fortalecer el lazo y vinculo familiar para el
adecuado desarrollo de la dinamica familiar.

CUARTA: Se sugiere incorporar para los nifios(as) ambitos de rehabilitacion,
gue actualmente no se trabaja en la region desde el sector pablico, lo cual hace que solo
una minoria de la poblacion inmersa en esta problematica tenga acceso en servicios
privados. Esto entendido como terapias de rehabilitacién y otros.

QUINTA: a partir de dicha investigacion se sugiere trabajar y especializar
profesionales en Tanatologia, orientado al acompafiamiento familiar y dar una buena

calidad de vida al nifio o nifia que sufre dicho trastorno.
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IX.  ANEXOS

ENCUESTA

UNIVERSIDAD NACIONAL DEL ALTIPLANO

“El grado de Paralisis Cerebral Infantil y su influencia en la dinamica familiar,
aplicado en la asociacion Angeles Caminantes a la Luz, en el distrito de Juliaca
2019”

La presente encuesta ha sido elaborada con la finalidad de obtener informacion sobre la
influencia de la discapacidad del nifio(a) en la dinamica familiar, caso asociacion Angeles
caminantes de la luz del distrito de Juliaca, para lo cual se solicita a su persona brinde
informacidn para el llenado de la presente, cuya informacion sera confidencial.

I.DATOS GENERALES DE LA PARALISIS CEREBRA INFANTIL.

1.1. Qué edad tiene su hijo y/o hija con Pardlisis Cerebral Infantil?
a) 0 a 5 afios de edad
b) 6 a 12 afos de edad
1.2. ¢De que sexo es el infante con Paralisis Cerebral Infantil?
a) Masculino
b) Femenino
1.3. ¢Qué grado de Pardlisis Cerebral Infantil presenta su hijo o hija?
a) Leve
b) Moderado
c) Severo
1.4. ¢Qué tipo de manifestacion presenta a causa de la Pardlisis Cerebral
Infantil su hijo o hija?
a) Cuadriplejia
b) Tetraplejia
c) Triple jia
d) Diplejia
e) Hemiplejia
f) Paraplejia
g) Monoplejia

Il. DATOS GENERALES DE LA FAMILIA

2.1. ¢Sexo del jefe o representante de la familia?
a) Masculino
b) Femenino

2.2. ¢Edad del jefe o representante de la familia?
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a) 18 a 25 afos
b) 26 a 35 afios
c) 35 a 50 afios
d) 51 a mas afios
2.3. ¢Grado de instruccion del jefe o representante de la familia?
a) Primaria completa
b) Primaria incompleta
c) Secundaria completa
d) Secundaria incompleta
e) Técnico — superior completa
f) Técnico — superior incompleta
g) ninguna

2.4. ¢Composicion o tipo de la familia ala que corresponde?
a) Familia nuclear
b) Familia extensa
c) Familia monoparental
d) Familia homoparental
e) Familia de Padres separadOs
f) Familia Ensamblada, reconstituida o mixta
g) Familia de acogida
h) Familia sin hijos por eleccion

2.5. algun tipo de seguro de salud que cuenta los miembros de la familia?
a) SIS
b) ESSALUD
c) Otros
d) ninguno
2.6. cudl es el material de la vivienda donde vive la familia?
a) Rustico
b) Noble
c) Mixto
2.7. Cuales son los servicio basicos con los que cuenta la vivienda?
a) Agua, desague, fluido eléctrico y servicios de telefonia(cable, internet,ect)
b) Agua, letrina y fluido eléctrico
C) ninguno
2.8. Cual es el ingreso o percepcion econdémica de la familia a nivel mensual?
a) 0 a 950 nuevos soles
b) 950 a 1500 nuevos soles
c) 1500 a 2000 nuevos soles
d) 2000 a més nuevos soles
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[l. DATOS SOBRE LA DINAMICA FAMILIAR DEL NINO O NINA CON
PARALISIS CEREBRAL INFATIL

3.1. DATOS SOBRE LA COHESION FAMILIAR

3.1.1. ¢ Qué estilo de comunicacion se da dentro de la familia?
a) Asertivo
b) Agresivo
c) Pasivo

3.2. DATOS SOBRE LA EXPRESIBIDAD ENTRE LOS MIEMBROS DE LA
FAMILIA
3.2.1. ¢{Con cuanta frecuencia se da muestras de afecto (abrazos, besos, amor,
etc.) dentro de la familia?

a) Siempre

b) La mayoria de veces si

c) Algunas veces si/no

d) La mayoria de veces no

e) Nunca

3.3. DATOS SOBRE LOS CONFLICTOS QUE SE DA EN LA FAMILIA
3.3.1. ¢Con cuanta frecuencia se origina conflictos dentro de la familia?
a) Siempre
b) La mayoria de veces si
c) Algunas veces si/no
d) La mayoria de veces no
e) Nunca
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CUADRO DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Variable X: PCI (paralisis cerebral infantil)

Dimensiones Indicador

Grado de PCI Leve
Moderada
Severa

Variable Y: DINAMICA FAMILIAR

Dimensiones Indicador Categorias Indicadores
Relaciones Cohesién Estilos de
comunicacion a) Asertivo
b) Agresivo
c) Pasivo

BExpresvidad | Expresar

sentimientos a) Siempre
dentro de la b) La mayoria de veces si
familia c) Algunas veces si/no
d) La mayoria de veces no
e) Nunca

Confiictos Conflictos
dentro de la a) Siempre

familia b) La mayoria de veces si
¢) Algunas veces si/no

d) La mayoria de veces no
e) Nunca
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