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INTRODUCCION

Entre muchos de sus deberes, actualmente el psicdlogo
contribuye a atender las disfunciones que influyen directamente
en las relaciones familiares, siendo la Pardalisis Cerebral
Infantil (PCI) un trastorno que afecta no solamente al nifio que
la padece, sino a todos los individuos que conviven directamente
con €1, debido a la forzosa modificacidén de la dindmica familiar
y a las enormes demandas de cuidados que el nifio necesita. Los
autores proponen un programa en el cual se implemente un grupo
de autoayuda para los padres de los nifios con PCI que asisten al
Instituto Nuevo Amanecer (INA).

En el primer capitulo se mencionan los datos de la
institucidén cliente y del representante de la misma, los
antecedentes y el planteamiento del problema. En seguida, se
desarrolla la descripcién del problema y las necesidades de los
padres, encontradas a través de la revisidén de su expediente y
de un cuestionario semiestructurado. Ademas, se muestran los
objetivos generales y especificos de la implementacidédn del
programa, basados en las necesidades obtenidas.

El segundo capitulo contiene el marco tedérico donde se
incluyen temas como la PCI, sus tratamientos, los aspectos
psicolégicos de la familia y los grupos de autoayuda y su

funcién.
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El tercer capitulo incluye el procedimiento que se llevd a
cabo para la planeacidén, organizacidén, ejecucidn y evaluacidn
del plan piloto.

En el capitulo cuatro se describen los resultados obtenidos
en base a la implementacidn del plan piloto.

Dentro del capitulo cinco se abordan las conclusiones y
recomendaciones basadas en el analisis de los resultados
obtenidos.

Finalmente, se encuentra la seccidédn de apéndices uUtiles
para revisar informacién mas detallada asi como los instrumentos
necesarios para la implementacidén del programa de un grupo de

autoayuda para padres con hijos en tratamiento de PCI.
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1. CAPITULO I
1.1 Antecedentes y planteamiento del problema
1.1.1 Nombre y Datos Generales de la Institucidén Cliente
El centro donde se llevd a cabo el proyecto de evaluacidn
final (PEF), es en el Instituto Nuevo Amanecer, A.B.P. (INA),
lugar en donde son atendidos nifios con PCI.
Direccidn: Lazaro Garza Ayala #1000 Pte. c.p. 66237, Col. Los
Sauces, Garza Garcia, N.L.
Tel.s (01) «(81l) 8338-1015
Correo electrdnico: namanecer@nuevoamanecer.edu.mx
Pagina web: www.nuevoamanecer.edu.mx
1.1.2 Representante de la Institucidn
Lic. Myrna Sanchez Garcia, Directora de Desarrollo Humano
Tel.: (01)(81)83381015
Cofreo electrdénico: mysanchez@nuevoamanecer.edu.mx
1.1.3 Descripcidén del Problema o necesidad
Se acudidé a una cita en el INA con la finalidad de conocer
las necesidades del cliente para disefiar el anteproyecto de
evaluacién final y posteriormente implementarlo. Asimismo,
informaron que el Nuevo Amanecer es una institucidén que busca
habilitar a los nifios con PCI y a sus padres, para poder
integrarse a la sociedad de la manera mas funcional posible.
Ademas comentaron que la Institucidén se ha establecido mediante

los donativos de varias organizaciones.
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En la segunda cita la responsable brinddé informacidén sobre

este centro, en la cual se conocidé la misidén, los objetivos, la

visidén y los valores del mismo. En un folleto elaborado por el

INA

(2001), se menciona la misiédn:

“Brindar atencién integral a nifios y jdévenes con paralisis
cerebral desde recién nacidos hasta los 18 afios de edad
para que logren su maximo nivel de independencia e
integracién, a través de programas especializados que
cuenten con el compromiso y la participacidén activa de sus
familias; ofrecidos en una institucidén caracterizada por la
calidez en el trato y la mejora continua en el ambito

profesional y humano” (p.2).

En el mismo folleto se menciona que:

“Los objetivos estan enfocados a lograr en el nifno su
maximo nivel de independencia, garantizar la solidez
financiera de la institucién, proveer una administracidn
4gil y objetiva, asegurar el compromiso y la participacién
efectiva de los padres, implantar un programa de mejora
continua profesional y humana, proyectar la imagen del INA
como la mejor institucidn especializada en trastornos
neuromotores no progresivos e invertir los recursos
necesarios para equipar a la institucidén con la mejor

tecnologia posible” (p.3).
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Los valores que se fomentan en el INA son:
“La justicia, la prudencia, la fortaleza, la templanza y la

integridad” (p.5).

La visidén se menciona en el mismo folleto:
“Ser reconocidos como una de las mejores instituciones de
Latinoamérica por el impacto de sus programas en la mejora
de la calidad de vida de las personas con necesidades
especiales, y por contar con un modelo de atencidén integral

que pueda ser multiplicable por organizaciones afines”

(p-4) .

1.1.3.1 Método de evaluacioén de necesidades

Con el propdsito de diseflar un programa de grupos de
autoayuda para padres con hijos con PCI, se procedid a conocer
las caracteristicas de las familias que asisten a esta
institucidén, por medio de la evaluacidén de necesidades. Para
ello se tomaron en cuenta los expedientes institucionales de 138
familias de un total de 314, representando a 9 diferentes
programas del INA (véase Apéndice A), y se disefid un
cuestionario semiestructurado, el cual fue aplicado a los mismos

padres (véase Apéndice B).
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1.1.3.1.1 Poblacidén. La poblacidédn del INA consta de 314
familias. La mayor parte de los padres estan casados, y en
promedio tienen de dos a cuatro hijos en edades de 3 afios 1 mes
a 6 anos. La edad de las madres oscila entre los 31 y 35 afios y
la de los padres entre 26 y 30 afios. La escolaridad predominante
en las madres es de secundaria y en el caso de los padres es de
secundaria y profesional. Por otro lado la mayoria de ellas se
dedican al cuidado del hogar, una gran parte de ellos no
especificé su ocupacidn, y de los padres que contestaron este
rubro, reportaron ser empleados. El nivel socioecondémico al que
pertenecen la mayoria de las familias es medio bajo y bajo.

1.1.3.1.2 Muestra. La muestra seleccionada fue aleatoria de
tipo estratificada, dando un total de 138 familias, elegidas
proporcionalmente de acuerdo a los registros de inscripcidn de
los nueve programas que se ofrecen en el instituto, en la tabla
1 se muestra el numero de personas seleccionadas de cada uno de
los programas del INA.

Tabla 1

Distribucién de la muestra en los nueve programas del INA

Programa Nimero de familias elegidas
Programa de Neurodesarrollo 25 familias
Programa de Etapa Inicial 7 familias

Programa Educativo 15 familias
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Programa de Transicidn 4 familias

Programa Pre-laboral 9 familias

Programa de Psicomotricidad 16 familias
Programa de Extensién Domiciliaria 36 familias
Programa de Estimulacién Temprana 12 familias
Programa de Asesoria Integral 14 familias
TOTAL 138 familias

En el programa de Extensién Domiciliaria sélo se revisd la
informacidén del expediente, ya que no fue posible localizar a
las familias para la aplicacidén de los cuestionarios, pues
radican fuera de la ciudad.

Por otro lado, la poblacidén total de los programas de
Estimulacién Temprana y de Asesoria Integral fue considerada
exclusivamente para la Directora de Desarrollo Humano del INA,
ya que solicitaba los datos de cuestionario de todos los padres
integrantes de estos dos programas.

1.1.3.1.3 Instrumentos. Para evaluar las necesidades de los
padres de familia del INA, se revisdé la informacidén contenida en
el expediente (véase Apéndice A) y se aplicd un cuestionario
semiestructurado (véase Apéndice B), elaborado por los autores
de este trabajo a través del cual se obtuvo el nivel de
informacién que tienen los padres sobre la PC; el tipo de apoyo

que reciben por parte de familiares, amigos y conocidos; cdémo se
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encuentran sus relaciones familiares; la problemdtica que viven
en su hogar y por ultimo, el interés que tienen por participar
en grupos de autoayuda.

1.1.3.1.4 Proceso de recoleccién de datos. La informacidén se
recolectd en un tiempo total de cuatro semanas, en las primeras
dos se investigaron los datos del expediente y en las restantes
se aplicd el cuestionario a los padres. El1 tiempo invertido en
la aplicacién de cada cuestionario dentro de las instalaciones
del INA fue de 20 a 35 minutos, y por via telefdnica se extendid
de 40 minutos hasta mas de una hora.

Se verificaron algunos datos incompletos del archivo
directamente con las personas que asistian al INA, o por via
telefdénica en el caso de los que no podian acudir. Sin embargo,
no fue posible indagar todos los reactivos faltantes del
expediente, debido a la indisposicidén de la persona para dedicar
tiempo a contestarlo ademas de la aplicacién del cuestionario.
Por otro lado, se cree que la variable del tiempo también
intervino en el establecimiento del rapport, pues no hubo
suficiente tiempo para establecer una confianza que permitiera a
la persona ahondar en sus situaciones familiares de conflicto.

Se redujo la muestra total, debido a tres factores: a)la
baja de algunos alumnos, b)la dificultad en localizar a las
personas y c)la falta de disposicién por parte de los padres

para contestar el cuestionario.
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1.1.3.1.5 Analisis de la informacion. Con el propdsito de
analizar los resultados obtenidos a través de los cuestionarios
y los expedientes, la informacidén se clasificd segun la relaciédn
que habia entre cada una de las preguntas en siete categorias
las cuales son: a)informacidén sobre la enfermedad, b)apoyo de
personas cercanas a la familia, c)reacciones psicoldégicas de los
padres, d)actividades familiares, e)estrés familiar,
f)problemdtica econdmica y social de la pareja y la familia y
g)participacidén en grupos de autoayuda.

a) Informacidén sobre la enfermedad

Por esta categoria se entiende, el conocimiento que poseen
los padres sobre la PCI, programas y tratamientos en los que su
hijo recibe atencidén asi como los cuidados especiales que
requiere en casa.

Por medio del cuestionario y expediente, se encontrd que los
padres identifican el nombre del padecimiento de sus hijos pero
carecen de informacién detallada sobre el trastorno, terapias y
programas. Muchas veces los padres repiten el término de PCI,
aunque en realidad no comprendan el significado (véase Tabla 1
en Apéndice C). Por otro lado, el 57.60% de los padres no
manejan la terminologia de la PCI que emplea la Institucidén en
el diagnéstico y aungque mencionan algunas terapias que reciben
sus hijos no las conocen todas y algunas de ellas requieren la

participacién de los padres (véase Tabla 2 en Apéndice C).
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A partir de la informacidén recaudada mediante el
cuestionario y el expediente queda implicito que los padres
necesitan datos precisos sobre la PCI, sus fases y los
diferentes aspectos del tratamiento; a un nivel de comprensiodn
adecuado a su estrato sociocultural para que puedan atenderlos
de una manera mas integral.

b) Apoyo de personas cercanas a la familia

Por éste, se entiende el tipo de soporte que reciben los
padres por parte de familiares, amigos y/o instituciones en
relacién a la discapacidad de sus hijos.

A través de la informacidén obtenida de expedientes y
cuestionarios se encontrd que el 66.33% de los padres de familia
si han recibido apoyo (véase Tabla 3 en apéndice D). Sobre todo
de su familia extensa, el 22.40% expresd haber obtenido ayuda de
tipo moral; aunque 20.76% no especificé la clase de apoyo
recibido (véase Tabla 4 en Apéndice D). Ademas se encontrd que
el 60.16% de estos padres tienen contacto con otras familias que
poseen hijos con PCI (véase Tabla 5 en Apéndice D) y el lugar en
donde se conocieron fue el INA (véase Tabla 6 en Apéndice). E1
10.79% de las familias asisten a otras instituciones de
rehabilitacién y entrenamiento para el cuidado de los nifios (ver
tabla 8), el 3.95% estédn incorporados en grupos religiosos y el

6.84% se apoyan en la fe de las creencias.
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En el apéndice B se presentan las tablas, donde se muestran
los porcentajes de los resultados anteriores.

Segun Koman (1997) la falta de apoyo por parte de parientes
y amigos es un factor que influye en el estrés familiar, por
este motivo los padres de familia lo requieren para sobrellevar
la enfermedad de su hijo.

El apoyo moral y emocional que reciben los padres de familia
no es el més 6ptimo segun la informacidédn obtenida, para ello se
necesita que sea reforzado este tipo de apoyo por parte de
familiares, amigos y otras familias que se encuentren bajo
circunstancias similares.

c) Reacciones psicoldgicas de los padres

Se definen como el efecto emocional ocasionado en los padres
al recibir el diagnéstico de PCI de su hijo.

A través de la revisidn de expedientes se encontrd que el
24.80% de los padres se enteraron del trastorno del nifio
alrededor del primer y sexto mes después de su nacimiento (véase
tabla 9 en Apéndice E), el 63.37% de ellos se sintieron muy
afectados y comentaron haber experimentado tristeza, dolor,
confusidén y angustia; ademads de negar la noticia y sentirse
impotentes al respecto; sin embargo, el 16.36% sefialaron
percibirlo como un reto (véase Tabla 10 en Apéndice E) y a su
vez, el 57.60% notaron un incremento en la unién familiar (véase

Tabla 11 en Apéndice E).



Grupos de Autoayuda 18

Algunos ejemplos sobre las reacciones emocionales al momento
de enterarse del diagnéstico del nifio son:

Sra. V. del Programa de Psicomotricidad, refirid que

“cuando me enteré del problema senti mucha tristeza y

muchas dudas porque no sabia nada sobre la paralisis”.

Sra. A. M. del Programa de Estimulacidén Temprana sefiald que

“mi percepcidén en ese momento fue de reto”.

Actualmente el 47.19% de los padres se sienten méas
tranquilos y satisfechos debido a los avances que se pueden
observar en el nifio, lo cual los fortalece y motiva a seguir
adelante; ademas han modificado su percepcidédn acerca del
problema, hacia una actitud de mayor asimilacidén y aceptaciédn

del mismo.

Un ejemplo de cémo se sienten los padres después de que el nifio
ha recibido tratamiento es:
Sra. J. del Programa de Neurodesarrollo, comentd “me senti
mas tranquila y relajada por la atencidén que le dan a mi

hijo y los avances que he observado”.

Otro ejemplo de cbémo es que ha aumentado la unidén familiar a

raiz del nacimiento de su hijo es:
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Sra. F. M. del Programa Asesoria Integral expresd que ‘el

acontecimiento mejordé la unidén familiar”.

En el apéndice E se presentan algunas tablas, donde se
muestran los porcentajes de los resultados anteriores.

La necesidad de poder manejar las emociones concuerda con
Salgado (2003) y Anderson & Takemoto (2000), ya que sostienen
que con el diagndéstico de PCI, los familiares suelen pasar por
diferentes fases emocionales, tales como negacidén, agresiédn,
enojo, negociacidn, depresidn y aceptacidén, no obstante, en un
alto porcentaje los padres que tienen un hijo con PCI se
estancan en la fase de depresidén, y por ende, tienden a rechazar
o sobreproteger a su hijo.

De acuerdo a los resultados se puede inferir que los padres
de familia requieren de apoyo en la etapa del diagnéstico para
que puedan sobrellevar la crisis que esto genera, por lo que
necesitan nuevas habilidades para convivir, solucionar los
problemas que acontecen diariamente y modificar sus emociones.

d) Actividades familiares

Se refiere a las actividades que realizan los miembros de la
familia, ya sea las que llevan a cabo rutinariamente o las que
efectian en los tiempos libres, las cuales determinan la

interaccidén entre cada uno de ellos.
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Las actividades mas frecuentes en que la mayoria de los
miembros de la familia participan con un 14.77% son la hora de
comida y ver televisidén (véase Tabla 12 en Apéndice F). Los
nifios con capacidades diferentes reciben trato especial por
parte de sus padres ya que requieren del apoyo en tareas mas
especificas, como su alimentacidén, y ejercitacidén terapéutica;
mientras que los otros hijos necesitan de supervisidén para
realizar tareas escolares. También se observd que el 27.82% de
las mamas se encargan del cuidado del nifio, aunque el 45.11% de
las familias no proporcionaron este dato (véase Tabla 13 en
Apéndice F).

A través de los cuestionarios aplicados, se destacd que las
tareas realizadas en casa por los nifios con PCI se condicionan a
partir de sus capacidades, estas actividades tienen un fin mas
terapéutico que practico. Siendo que un 46.34$% de los padres no
delegan ninguna responsabilidad a sus hijos con PCI, mientras
que el 32.52% de los nifios realizan alguna actividad en casa
(véase Tabla 14 en Apéndice F). La tarea més frecuente que el
nifio con PCI realiza en casa con un 17.78% es recoger sus cosas,
aunque el 57.78 de los padres no gquisieron contestar esta
pregunta, pues en muchos de los casos esta pregunta no aplicaba
ya que sus hijos eran muy pequefios para realizar alguna
actividad. El itinerario tipico de una familia con hijos con PCI

consta de la ejecucién de actividades domésticas basicas como
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bafiarse, comer, dormir, cenar, recoger, preparar el almuerzo de
la familia, asistir al INA, realizar ejercicios terapéuticos en
casa, cuidar a los hijos y trabajar. Generalmente durante los
fines de semana, el tiempo libre lo emplean para convivir,
visitar y platicar con otros familiares.
Ejemplo de las actividades que hace con todos sus hijos:
Sra. N.R. del Programa de Etapa Inicial argumentdé que “las
actividades que regularmente realizo con todos mis hijos

son jugar y atenderlos a la hora de la comida”.

Ejemplo de las actividades que hacen diferente con cada uno de
sus hijos:
Sra. N.T.C. del programa Educativo, dijo que lo que realiza
en diferente forma con sus hijos es que “a mi hija le

brindo mas cuidados, por su problema”.

La necesidad de convivir a través de las actividades
familiares coincide con lo que Anderson & Takemoto (2000)
explican, pues consideran que la familia ademds de realizar sus
tareas de rutina debe buscar algun deporte o actividad que
puedan disfrutar en conjunto. Como el nifio con capacidades
diferentes requiere de mayores cuidados, en ocasiones se
descuida la atencidén a los demds hijos por lo que es importante

reservar momentos especiales diariamente con cada uno de ellos,
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ya que esto les da la oportunidad de tener cierto control,
sentirse especiales y a la vez queridos; esto les ayudaréa a
obtener el valor para enfrentar los desafios en otras areas de
su vida.

Se puede concluir que los padres necesitan promover
actividades de convivencia y recreacidén en las que todos los
miembros de la familia participen, y reservar un tiempo de sus
actividades diarias para dedicarlo a cada uno devsus hijos sin
excluir a los demas.

e) Estrés familiar

Se define como la incapacidad de adaptacién ante sucesos
tensionantes de caracter familiar interno o externo del sujeto.

Dentro de los eventos generadores de tensidédn ocurridos dos
afios antes del nacimiento del nifio se encuentran la
hospitalizacidén o cirugia y la muerte de un familiar cercano, en
el 21.99% de los casos (véase Tabla 16 en Apéndice G).

De los aspectos que afectan a la dindmica familiar se
observd que en el 21.58% de los expedientes no se encontraba
esta informacidén, y en el 14.03% de los casos predomind 1la
dificultad para el control de la conducta de los padres al
relacionarse con los demds integrantes de la familia (véase
Tabla 17 en Apéndice G).

Sobre lo anterior, el National Institute of Neurological

Disorders and Stroke [NINDS] (2003) plantea que es importante
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que ambos padres reciban apoyo emocional para manejar las cargas
de estrés generadas por los problemas de la familia y la crianza
de los hijos, pues algunos terapeutas reportan que un ambiente
estimulante es en si un poderoso tratamiento para el nifio con
PCI y su familia.

Los padres requieren entrenamiento para manejar el estrés y
poder desarrollar un ambiente familiar agradable.

f) Problematica econémica y social de la pareja y familia

Esta categoria esta compuesta por los diferentes tipos de
problemas que enfrentan los padres e hijos, ya sean econdmicos,
sociales, de pareja o familiar.

A través del cuestionario se encontrd que en el 46.34% de
los casos los problemas econdmicos no afectan en la relacidédn de
pareja y/o familiar (véase Tabla 18 en Apéndice H), sin embargo
en el 7.90% de las familias el trabajo es escaso (véase Tabla 22
en Apéndice H) y en el 5.01% de las familias los ingresos son
bajos (véase Tabla 22 en Apéndice H), por lo que se cubren las
necesidades del hijo discapacitado con el aporte econdmico de la
familia extensa abuelos y/o hermanos. Ademds el 9.27% de las
familias cuentan con un servicio médico-familiar estable (véase
Tabla 22 en Apéndice H). Aunque los problemas econdmicos son
generadores de estrés se decidid incluirlo en este apartado pues
la solucidén que se propone no incluye técnicas para disminuir el

estrés sino opciones para resolver el problema.
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Los padres expresaron tener tiempo suficiente para convivir
con su pareja, por otro lado el 13.13% presentan problemas en la
relacidén conyugal y el 11.61% en la relacidén parental-ejecutiva,
es decir el manejo de la conducta de padres a hijos. (véase
Tabla 23 en Apéndice H). Ademas el 40.81% seflalaron no verse
afectados y sentirse tranquilos ante las reacciones de la gente
debido al problema de sus hijos, aunque indicaron que al
principio les era incdémodo, les daba pena y por consecuencia se
sentian indignados y molestos.

Frente a la situacidén de no poder cubrir los gastos al tener
a un nifio con impedimentos, Koman (1997), sefiala que las
familias experimentan inquietudes econdmicas sobre los costos de
las terapias y se preocupan por la cantidad y calidad de ésta,
por lo que suelen experimentar cansancio, ademds de frustracidn
al no saber donde acudir para recibir estos servicios. La
Comunidad Encuentro (2000) afirma que: “la unidén conyugal
depende del grado de aceptacidén del minusvalido y del nivel de
desarrollo del amor entre los esposos” (p. 42). También plantea
que ambos coényuges se encuentran en una situacidn de sufrimiento
por lo que deben buscar manifestar su carifio. A pesar del
sufrimiento no se deben dejar de lado los otros aspectos de su
vida, como los demas hijos, el cbdbnyuge, los amigos y los
familiares. King (1994) y Anderson & Takemoto (2000), mencionan

que algunas veces, los amigos y familiares no saben que hacer,
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ni como ofrecer ayuda a una familia de un nifio con necesidades
especiales y esto es comunmente interpretado como un rechazo por
parte de los padres. Por otro lado afirman que la madre y el
padre necesitan tiempo para compartir como esposos, lejos de los
hijos, por lo que deben buscar momentos de privacidad.

Por lo tanto se puede concluir que los padres precisan de
informacidén sobre instituciones de beneficencia que les ayude a
reducir el costo de los medicamentos, adquirir habilidades para
resolver conflictos conyugales y familiares, asi como consejo
para el manejo de emociones ante las reacciones de la gente.

g) Participacion en grupos de autoayuda

Esta categoria, hace referencia a la participacién de los
padres en grupos de autoayuda y a su interés por participar en
ellos como alternativa para mejorar su calidad de vida, ya que
el INA deseaba establecer un programa de grupos de autoayuda
para los padres.

A través de las encuestas se encontrd que el 72.36% de las
familias creen que el pertenecer a un grupo para padres de nifos
especiales les ayudaria (véase Tabla 24 en Apéndice I), puesto
que por este medio podrian aprender sobre las experiencias,
opiniones, ideas e informacidén que otros puedan aportar; y
sugirieron estar dispuestos a compartir sus vivencias y amistad

al grupo (véase tablas 25 en Apéndice I).
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A continuacién se ejemplificard el interés por participar en
grupos de autoayuda por parte de una madre de familia del INA.
Sra. P. del Programa de Pre-laboral, menciondé “me gustaria
participar en un grupo para recibir apoyo emocional,
sugerencias, conocimiento, comprensién, experiencias y

amistad”.

Estos resultados coinciden con King (1994), National
Information Center for Children and Youth with Disabilities
[NICHCY] (1994) y Law et. al.(1996) quienes concuerdan en que es
muy benéfico para los padres si buscan grupos de apoyo
emocional, para asi reducir su sentimiento de aislamiento y
obtener ayuda en su lucha; ademas de obtener mayores habilidades
e incrementar su sentido de poder y de pertenencia.

Por lo anterior se puede inferir que las personas se
encuentran en la necesidad de obtener informacidén clara y
precisa sobre la PCI y sobre todo de obtener apoyo e
intercambiar experiencias con otras personas gque se encuentren
en su misma situacidén, no necesariamente familiares.

1.1.3.1.6 Validacidén de la informacién. Con la finalidad de
verificar la autenticidad de la informacidén recolectada en las
diferentes categorias se llevd a cabo una triangulacidédn entre la
informacidén que se encontrd en el expediente y en el

cuestionario, comparando los reactivos equivalentes de uno y
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otro instrumento. Sin embargo, existe informacidén del

cuestionario que no se encuentra en el archivo y viceversa, por

lo que no fue posible contrastarla para verificar su validez. Al

contestar el cuestionario es probable que se haya presentado en

algunos casos deseabilidad social por parte de las personas

entrevistadas, pues por falta de tiempo y distractores no se

pudo generar un clima de confianza adecuado.

1.4 Deteccidén de necesidades

Las necesidades finales obtenidas a partir del analisis de

las categorias anteriores son:

L

2

Intercambiar experiencias con otros padres de nifios con PCI y
buscar apoyo por parte de familiares y amigos.

Informacién detallada y precisa sobre la PCI y sus fases, asi
como los diferentes aspectos del tratamiento a un nivel de
comprensidén adecuado a su nivel sociocultural.

Apoyo en la etapa del diagndstico para que puedan sobrellevar
la crisis que esto genera; para ello necesitan de nuevas
habilidades para convivir y solucionar los problemas que
acontecen diariamente, las cuales pueden ayudar a modificar
sus emociones.

Promover actividades de convivencia y recreacidén en las que
todos los miembros de la familia participen y reservar un
tiempo de sus actividades diarias para dedicarlo a cada uno de

sus hijos.
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Entrenamiento para manejar la disciplina de los hijos, asi
como el estrés que les generan las presiones del cuidado de
los mismos; y aprender a desarrollar un ambiente familiar

agradable.

. Informacidén sobre instituciones de apoyo y de beneficencia que

les ayuden a reducir el costo de los medicamentos, adquirir
habilidades para resolver conflictos conyugales y familiares,
asi como consejo para el manejo de emociones ante las
reacciones de la gente.

1.5 Objetivo General

Implementar un grupo de autoayuda dirigido a los padres que

reciben atencidn para sus hijos en el INA.

Los objetivos especificos son:

L

Propiciar que los padres de familia comprendan la condicidén de
sus hijos a través del intercambio de informacidén sobre la PCI
y sus implicaciones.

Incitar el intercambio de consejos, experiencias e informacidn
referentes a la enfermedad y las limitaciones de sus hijos, y
a la informacidén sobre actividades que se puedan realizar en
familia con la finalidad de que puedan adaptar alguna de ellas
en casa, asi como del apoyo que han recibido los miembros del
grupo por parte de sus familiares y amigos para que obtengan
otras habilidades en la extensidén de las redes de apoyo

externo.
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3. Proveer técnicas de relajacidén a los miembros del grupo de
autoayuda para ayudarlos a implementarlas en su vida diaria
ante las situaciones estresantes.

4. Elaborar y entregar un folleto a los padres con informacién
relacionada a otras instituciones de apoyo alternativas al
Instituto Nuevo Amanecer con la finalidad de complementar los
servicios que provee el INA.

El Instituto Nuevo Amanecer encausa sus fuerzas para
atender a nifios con pardlisis cerebral infantil, problema que
afecta a las personas limitandolas en sus funciones fisicas,
psiquicas y motoras. La deteccidén de las necesidades llevada a
cabo por medio de cuestionarios y expedientes sefiald una serie
de problemdticas que aquejan a las familias con hijos con PCI,
tomando en cuenta dichas necesidades se plantedé un grupo de
autoayuda para los padres de los nifios con PCI.

El propdésito de los grupos de autoayuda en el INA es
contribuir con la misidén de ésta institucidn, la cual consiste
en: “Brindar atencidén integral a nifios y jbévenes con paralisis
cerebral desde recién nacidos hasta los 18 afios de edad para que
logren su maximo nivel de independencia e integracidn, a través
de programas especializados” (p.l). Para llevar a cabo las
sesiones se elabordé un manual basado en la deteccidn de
necesidades mediante el expediente de cada nifio y el

cuestionario elaborado por los autores de dicho programa. Para
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cumplir con lo anterior partimos del supuesto de que la familia
debe ser guiada y apoyada para que pueda enfrentar mas
objetivamente la enfermedad del nifio y sus implicaciones. Segun
Sanchez (1996) “el grupo de autoayuda funciona como un sustituto
de la familia natural sana”. Referido mas ampliamente en el
capitulo dos se puede decir que una familia con algun miembro
con PCI puede asimilar e integrarse de una mejor manera con el

apoyo de un grupo de autoayuda.
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2. CAPITULO II
2.1 Marco Tebrico
2.1.1 Paralisis Cerebral Infantil
2.1.1.1 Antecedentes

El primer autor que describid la PCI fue William John Little
y la denomindé rigidez espastica, conocida también como
enfermedad de Little. McDonald (1987) sostiene que la primera
descripcidén de la Paralisis Cerebral Infantil (PCI) fue
publicada por Wlliam John Little en 1861 a la que se refirid
como rigidez espastica, se consideraba que tenian la enfermedad
de Little a las personas que presentaban esta disfuncién motora.
Sanchez Garcia (2001), Cutts et al. (2002) y Eicher & Batshaw
(1993) coinciden con la aseveracidén de McDonald (1987). En un
principio la PCI fue denominada como rigidez espéastica, sin
embargo actualmente este término es utilizado para describir 1la
PCI espéastica.

La inteligencia en nifnos que padecen PCI, no se veia
directamente afectada por dicho trastorno, por lo que se creia
que su rehabilitacidédn podia ser posible. Bowley & Gardner (1996)
afirman que la inteligencia de los nifios que padecian PCI se
encontraba dentro de los limites normales, y que por medio de la
educacién y de la capacitacidén terapéutica, podian rehabilitar

ésta. El1 dafio ocasionado por la PCI en su mayoria es de origen
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motor, afectando asi la inteligencia en un menor grado de tal
manera que puede ser estimulada.

La primera explicacidédn acerca del origen de la PCI se basa
en la falta de oxigeno en el cerebro al momento de nacer. El
NINDS (2001) y McDonald (1987) concuerdan en que la PCI es el
resultado de una falta de oxigeno durante el parto, lo cual
causa dafio a tejidos del cerebro que controlan el movimiento. La
PCI se origina a partir de un dafio en el cerebro, y éste a su
vez puede afectar una o varias partes del cuerpo, segun sea su
localizacidn.
2.1.1.2 Definicion

La PCI es un trastorno neuromotor no progresivo que ocurre
en los primeros afios de vida, afectando permanentemente al
individuo. Eicher & Batshaw (1993) definen a la PCI de la
siguiente manera: “conjunto de trastornos no progresivos gque se
manifiestan por anormalidades del movimiento y la postura, y que
dependen de una lesidén del sistema nervioso central sufrida
durante el periodo temprano del desarrollo cerebral” (1.1,

P S7TL) .

Blair & Stanley (1982) concuerdan con esta definicién. Por
lo tanto la PCI es considerada como un trastorno que afecta de
forma irreversible la motricidad debido a la presencia de una

lesidén cerebral durante los primeros afios de vida.
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Distintos trastornos motores son los que conforman a la
PCI, por lo que ésta puede ser considerada como un grupo de
trastornos, o bien, como uno solo que incluye distintos tipos.
El Departamento de Psicologia Evolutiva y de Educacidén de la
Universidad de Valencia (2000) sostiene que aunque el concepto
de PCI es aceptado, hoy en dia se siguen generando controversias
ya que mientras para unos constituye un sindrome perfectamente
delimitado, para otros no es mas que un sindrome genérico
susceptible de acoger diversos trastornos motores. Para fines de
este trabajo se tomara la PCI como un trastorno que se subdivide
en cuatro tipos segun las caracteristicas que muestre el
individues
2.1.1.3 Clasificacioén

En esta seccidn se describirédn cuatro criterios para
facilitar la clasificacidén de la PCI: la tipoldgica, la
topografica, segin el tono muscular, y conforme al grado de
afectacién.

2.1.1.3.1 Clasificacidén tipoldégica. La PCI se clasifica
tipoldégicamente en espastica, ataxica, atetoide y mixta,
presentando cada una de estas diferentes caracteristicas.
Martinez & Martinez (2001), Bobath (1986) Pryse & William
(2000), Burgié & Lorente (2001), Bowley & Gardner (1996),
Borowitz (2002) y Fennell & Dikel (2001) refieren que la PCI _

espastica es la mas comun y se caracteriza por una aumento
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exagerado en los musculos por lo tanto se encuentran contraidos
permanentemente, los movimientos son tiesos, exagerados y poco
coordinados especialmente los de las piernas, manos y/o la
espalda. La PCI disquinética o atetoide consiste en una
fluctuacidén de movimientos de hipotonia o hipertonia, los
movimientos son lentos e incontrolables y el tono muscular es
muy bajo. La PCI ataxica, consiste en un mal equilibrio
corporal, una marcha insegura, falta de coordinacién y control
de los movimientos de los pies, de las manos y de los ojos. La
PCI mixta propone caracteristicas de la PCI espastica y
atetoide, lo cual puede presentar tonos musculares altos y bajos
logrando una mezcla de rigidez y movimientos involuntarios. Es
posible decir que la musculatura y movimiento del nifio se ven
afectadas debido al dafio cerebral recibido en el area motriz del
mismo.

2.1.1.3.2 Clasificacién topogrdafica. La PCI se puede
catalogar también segun el area o la parte del cuerpo lesionada:
hemiplejia o hemiparesia, diaplejia o diparesia, cuadriplejia o
cuadriparesia. El Departamento de Psicologia Evolutiva de
Educacidén de la Universidad de Valencia (2000) y NICHCY (2002)
clasifican la PCI por la parte del cuerpo que ha sido afectada,
hemiplejia o hemiparesia, ocasiona que una de las dos mitades
laterales del cuerpo queden paralizadas. La diplejia o diparesia

donde la parte inferior del cuerpo es la mas lesionada.
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Cuadriplejia o cuadriparesia, donde los cuatro miembros estan
paralizados y en ocasiones los musculos de la cara pueden verse
afectados. Por lo que a partir de la localizacidédn del darfio
cerebral se hace manifiesta la dificultad de mover ciertas
extremidades.

La monoplejia, la paraplejia y la triplejia son otras
clasificaciones que se le dan a la PCI por el numero de miembros
afectados. El Departamento de Psicologia Evolutiva y de
Educacién de la Universidad de Valencia (2000) hace referencia a
otras dos, la paraplejia o paraparesia, cuando las extremidades
inferiores se ven afectadas, en la monoplejia o monoparesia hay
un solo miembro dafiado y triplejia o triparesia donde tres
miembros son los afectados. Por lo anterior es posible decir que
la PCI puede ser clasificada de acuerdo al numero de miembros
afectados.

2.1.1.3.3 Clasificacion segun el tono muscular. Segun el
tono muscular que presentan los individuos se puede clasificar a
la PCI como isotédénica, hipertdnica, hipotdnica o variable. E1
Departamento de Psicologia Evolutiva y de Educacidén de 1la
Universidad de Valencia (2000) hace referencia a la
categorizacién de la PCI por las cualidades del tono muscular.
Isotdnico es el tono normal de los musculos, el hipertdnico es
cuado hay un tono muscular incrementado, en el hipotédénico, el

tono es disminuido y el de tipo variable puede presentar
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combinaciones de los anteriores. Segun el tipo de paralisis que
presente el individuo es la cualidad que va a tener su tono
muscular.

2.1.1.3.4 Clasificacién segun el grado de afectacidén. Segun
el grado de autonomia motriz del sujeto se determina la
severidad del trastorno. El Departamento de Psicologia Evolutiva
y de Educacidn de la Universidad de Valencia (2000) distingue el
dafio en distintos grados, como lo son: grave, donde su autonomia
es muy limitada por lo que requiere de gran ayuda; moderado,
ocasionalmente demanda atenciédén, y leve, no necesita de
asistencia. Los individuos pueden verse afectados por diferentes
grados de PCI que afectan y condicionan su actividad motriz y
por lo tanto su independencia.
2.1.1.4 Etiologia

Los principales factores de riesgo que pueden ocasionar la
PCI se presentan durante los periodos prenatal, perinatal y
postnatal. Griffin, Fitch & Griffin (2002), Eicher & Batshaw
(1993) y Blair & Stanley (1982) encontraron que entre las causas
que pueden dar origen a la PCI se encuentran: la falta de
oxigeno, contacto con agentes radioactivos, infecciones y
sustancias téxicas transmitidas a través de la placenta,
desprendimiento de placenta, prematuridad, enfermedades
infecciosas, intoxicaciones y los accidentes cardiovasculares,

traumatismos, malformaciones genéticas, restriccidédn del
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crecimiento, déficit nutricionales, infeccidén de las membranas
placentarias y del liquido amniético (coriocamnionitis), deposito
de bilirrubina en los ganglios basales (kernicterus) y
hemorragia cerebral. Por lo que puede decirse que en el
desarrollo anormal del feto, la presencia de agentes externos
nocivos en el area cerebral, complicaciones intrauterinas e
infecciones de la madre pueden causar la PCI.
2.1.1.5 Diagnéstico

La PCI puede ser detectada a partir de una valoraciédn
observacional en las habilidades del desarrollo infantil. Varios
autores (Colledge, 1999; Burgié & Lorente, 2001; y Eicher &
Batshaw 1993) concuerdan en que los nifios con PCI probablemente
posean un retraso observable en sus habilidades del desarrollo
tales como rodarse, sentarse, reirse, gatear o caminar. En la
mayoria de los sujetos el diagnéstico toma mucho tiempo, debido
a que las funciones cerebrales pueden repararse y reorganizarse
hasta los dos o tres afios de vida. La Unidad de Cirugia de
Parkinson [UCP] (2003) y El Martin Memorial Health Systems
(2003) afirman que la deteccidén y diagndéstico acertado de la
PCI, requiere de la aplicacidén de estudios médicos
especializados. Para diagnosticar la PCI es necesario monitorear
las diferentes etapas del desarrollo hasta los tres afios de
edad, ya que en este tiempo se estabilizan las habilidades

motrices.
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2.1.1.6 Tratamientos

Dentro de la PCI hay diferentes cuadros clinicos, por lo que
se requieren diferentes abordajes para obtener un enfoque
holistico en donde se incluyan terapia fisica, terapia
ocupacional, terapia de lenguaje, educacidén, farmacos, cirugia y
estimulacidén temprana; los cudles se describirdn en este
apartado.

2.1.1.6.1 Terapia fisica. La terapia fisica busca el
progreso motor y el fortalecimiento de los musculos del cuerpo.
NICHCY (2002) y Eicher & Batshaw (1993) afirman que trabajar en
destrezas tales como caminar, sentarse y mantener el equilibrio,
ayuda al nifio a desarrollar musculos mas fuertes en las piernas
y cuerpo. NINDS (2001) menciona que la terapia fisica mejora las
acciones de aprender a caminar, utilizar sillas de ruedas,
mantenerse de pie o subir y bajar escaleras con seguridad y el
equilibrio del nifio, ademas menciona que puede desarrollar
habilidades como correr, dar patadas, lanzar la pelota o
aprender a cabalgar o montar en bicicleta. El1l fin de la terapia
fisica es mejorar el desarrollo motor y fortificar los musculos,
lo que favorece al progreso de otras habilidades necesarias para
la vida diaria.

Los aparatos ortéticos son utilizados para evitar
deformidades, contracturas y dolor. Calderdédn Gonzalez & Calderdn

Sepulveda (2001) y Papazian & Alfonso (2001) afirman que el
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objetivo del empleo de férulas y ortosis es prevenir la
deformidad secundaria, las contracturas o el dolor de las
extremidades. Con la ayuda de estos aparatos se facilita la
rehabilitacién de las funciones motoras.

2.1.1.6.2 Terapia Ocupacional. Es muy importante que los
padres y el equipo de rehabilitacidén entiendan la necesidad de
utilizar técnicas apropiadas para el manejo del nifio y de su
postura, pues esto facilita el desarrollo del control motor para
valerse por si mismos. McDonald (1987) plantea que es esencial
que todos los individuos se involucren en la vida familiar, en
el cuidado y en la recreacidén, asi como en el tratamiento y la
educacioén, que aprendan y practiquen los principios del buen
manejo y uso del equipo apropiado que va a estimular el sistema
nervioso central. Ademéds se busca el equipo especial més
adecuado para hacer los trabajos diarios un poco mas faciles. La
terapia ocupacional es muy importante para que el individuo con
PCI, pueda desarrollar habilidades y aprender destrezas que le
ayuden a enfrentarse con la vida diaria, la escuela y el
trabajo.

2.1.1.6.3 Terapia de Lenguaje. Existen terapias de lenguaje
y ejercicios oro-faciales que desarrollan las habilidades de
comunicacién. NINDS (2001) y el INA (2001) establecen como
objetivo el identificar las dificultades especificas para

comunicarse y trabajar sobre ellas a través de un programa de
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ejercicios. Serrano & Santos (2001) utilizan técnicas oro-
faciales y analiticas, trabajan las siguientes funciones:
respiracidén, fonacidn, resonancia, articulacidn, lenguaije
interior y sentido ritmico. E1 NINDS (2001) al igual que Serrano
y Santos (2001) concuerdan en el uso de una lista de palabras
que va aumentando su dificultad segin se domina cada lista, para
lograr que se adquiera un repertorio mas amplio de palabras. Las
terapias de lenguaje proporcionan una rehabilitacidén mediante
ejercicios de fortalecimiento y estimulacidén que proveen a los
nifnos de habilidades necesarias para lograr el desarrollo de
destrezas de comunicacién de cualquier tipo buscando incrementar
su autoestima y su autosuficiencia.

2.1.1.6.4 Programa Educativo. Los objetivos del programa
educativo en los nifios con PCI, estan encaminados a que el nifio
no s6lo adquiera aprendizajes intelectuales sino también
habilidades sociales y de comunicacién que le permitan alcanzar
una mayor independencia y seguridad en si mismo. McDonald (1987)
y Corbella (2001), convergen en que los objetivos de la
intervencidédn educativa en los alumnos con PCI deben ir dirigidos
a proporcionar la maxima autonomia personal, brindar los medios
de expresidn adecuados que le permitan la comunicaciédn,
facilitar aprendizajes basicos para poder alcanzar la maxima
normalizacidén, favorecer el bienestar, la salud y la seguridad,

tanto fisica, como mental y social, compensar los déficit,
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estimular la autoestima y el sentimiento de autoeficacia, y por
ultimo aumentar los contactos sociales. Por consiguiente el
programa educativo no sélo debe incluir conocimientos de
aritmética, lectura y escritura sino ademds, proporcionar
ensefianzas que le permitan obtener mayor autonomia y autoestima
para poder relacionarse con mas gente.

2.1.1.6.5 Tratamiento con farmacos. Existen diferentes tipos
de medicamentos que pueden ser recomendados como opcidn de
tratamiento para la reduccidén del tono muscular. Calderdn
Gonzalez & Calderdn Sepulveda (2002) y Papazian & Alfonso (2001)
afirman que algunos medicamentos son administrados por via oral
como el baclofen, diacepam, dantrolene sdbédico y tizanidina;
mientras que otros son aplicados a través de una inyeccidén como
la toxina botulinica y el fenol. Estos medicamentos pueden ser
usados en conjunto con otros tipos de tratamiento si los médicos
determinan que la espasticidad esta limitando la habilidad del
nifio para funcionar.

2.1.1.6.6 Oxigenacién hiperbarica. La oxigenacidn
hiperbarica (HBO) es un tipo de tratamiento de la PCI, que
consiste en la administracién de oxigeno en altas dosis,
mediante la utilizacién de una cdmara hermética. Esta técnica ha
sido definida por El1 Centro Internacional de Restauraciédn
Neuroldgica (2000) como una terapia de inhalacidén de oxigeno a

altas dosis, por periodos breves y bajo presidén dentro de una



Grupos de Autoayuda 42

camara presurizada por completo. El efecto mds importante de 1la
oxigenacidn hiperbarica es saturar la sangre con oxigeno, y por
ende todos los érganos. La oxigenacidén hiperbarica mejora la
circulacidén, reduce el trabajo cardiaco, mejora el metabolismo,
aumenta el fluido de sangre a los tejidos afectados, y aumenta
la actividad del sistema inmunoldgico.

2.1.1.6.7 Tratamientos Quirurgicos. Los procesos quirdrgicos
tienen como objetivo el disminuir la espasticidad en los nifos
con PCI. CAREN (2000), Gillete Childrens Organization (2003) vy
La Asociacidén Nacional de Pacientes del Dr. Ulzibat (2003) vy
Salter (2000) afirman que, estos tratamientos incluyen, la
laminectomia, la rizotomia, implantes de baclofen, estrabismo y
operaciones ortopédicas. Deben ser consideradas las necesidades
de cada paciente, para asi tomar una decisidén en cuanto a qué
tipo de cirugia utilizar.

2.1.1.6.8 Estimulacién temprana. La estimulacidén temprana
consiste en proporcionar estimulos externos a los cinco sentidos
con la finalidad de incrementar la capacidad de alerta en los
nifios y desarrollar habilidades motrices y de lenguaje. CAREN
(2000) afirma que, en la estimulacidén temprana se consideran
diferentes factores que ayudan en el desarrollo del ser humano,
éstos son enfocados principalmente en torno a los sentidos del
tacto, audicidén, visidén, lenguaje y desarrollo motriz. Al

estimular constantemente los sentidos del nifio, se logra que los
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mantenga en alerta para que asi obtenga informacidén muy diversa
y amplia de su medio. Ademds interviene la estimulacién de tipo
psicomotriz.

Los programas de estimulacidén se deben aplicar en las
etapas mas tempranas de la vida, ya que es cuando se puede tomar
mas ventaja de la plasticidad neuronal que presenta el nifio.
CAREN (2000) sostiene que, la plasticidad neuronal implica el
trabajar patrones motrices normales en el bebé con la finalidad
de que el cerebro todavia inmaduro, los adopte mas facilmente, vy
de esta manera no se establezcan patrones anormales del
movimiento, que en un futuro puedan afectar en la rehabilitacién
del nifio. Es muy importante empezar el tratamiento del nifio los
primeros meses de vida, pues de esto depende el grado de
rehabilitacidén que éste pueda lograr, y la normalizacidn de sus
actividades diarias.

2.1.2 Aspectos psicoldégicos de la familia con hijos con PCIT
2.1.2.1 Definicién de familia

Las familias estan constituidas por un grupo de individuos
que se encuentran enlazados por medio de una relacidén afectiva,
emocional y/o sanguineo, conformando un sistema en el cual las
acciones de uno repercuten en los demds. Gelles & Levine (2000),
afirman que la familia es una instancia que forma parte de la
sociedad, la cual establece normas, valores, estatus y roles

conformados por una estructura que regula la conducta en un area
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particular de la vida social. Por su parte Satir (1991),
considera que la familia es aquella que incluye a la pareja y a
los hijos procreados o adoptados por los cdnyuges que viven bajo
un mismo techo. Por lo anterior se puede decir que la familia es
la unidad basica de la sociedad y que por medio de la
interaccidén entre sus miembros se aprenden conductas,
costumbres, creencias, valores, sentimientos y formas de pensar.
2.1.2.2 Etapas del ciclo familiar

En la formacidén de la familia, el hombre atraviesa por una
serie de pasos o ciclos vitales. Bigner (1979), clasifica el
ciclo familiar en siete fases: a)contacto, se da cuando los
componentes de una futura familia se conocen; b)establecimiento
de la relacidn, se crean expectativas a futuro y se manejan las
diferencias individuales; c)formalizacidén de la relacidn, se da
la transicién de novios a esposos; d)luna de miel, se establece
la divisidén de roles, pautas de convivencia, y se negocian las
relaciones con sus familiares y amigos; e)formacidén del grupo
familiar, llegan los hijos, y se da una adaptacidén en cuanto al
rol de padres; f)segunda pareja se da cuando los hijos se
marchan y los padres se reencuentran; g)vejez, se dan cambios
fisioldégicos y de roles. Minuchin (1997), conviene con 1lo
anterior, pero distingue que el mayor cambio al que se enfrenta
una familia se da una vez que la pareja contrae nupcias, en

donde se lleva a cabo la adaptacidén al matrimonio. Se puede
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concluir que el ser humano cambia y se ajusta durante su
desarrollo para posteriormente crear un grupo familiar, mismo
que debe funcionar a partir de una clara comunicacién.
2.1.2.3 Modelo familiar

En esta seccidén se describirdn las funciones de la familia,
cébmo estd estructurada, cuales son los limites y los
subsistemas.

La familia funciona particularmente como determinante de 1la
mecdnica social y cultural a partir de la interaccidén entre sus
miembros. Minuchin (1997) establece que la familia es la matriz
del desarrollo psicosocial de sus miembros y una de sus
funciones es la de adaptarse a la sociedad y garantizar alguna
continuidad de su cultura en cualquiera de las etapas de
desarrollo que se enfrente, de la familia depende que sus
miembros adquieran un sentimiento de identidad mediante los
procesos de socializacidédn en donde se moldean y se programan las
conductas de los nifios, esto se logra a través de la
participacidén en los subsistemas familiares y extra familiares.
Por lo tanto, la etapa familiar en la que se halla un individuo
impacta indirectamente al comportamiento e identidad de la
estructura social.

La funcionalidad familiar depende de la formacidén de sus
roles, limites y normas establecidos mecdnicamente por sus

miembros, conformando la estructura familiar. Minuchin (1997)
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plantea que la estructura familiar es el conjunto invisible de
demandas funcionales que organizan los modos en que interactuan
los miembros de una familia. La familia funciona como sistema vy
opera por pautas transaccionales. El sistema familiar se
diferencia y desempefia a través de sus subsistemas, cada
individuo pertenece a diferentes de ellos en los que poseen
distintos niveles de poder y en los que aprende nuevas
habilidades. Por lo tanto la dindmica familiar adecuada, implica
que los limites y funciones de los subsistemas sean claros y
definidos para evitar que el desempefio de cada miembro se vea
interferido por el de los otros.

Los subsistemas estdn formados por generacidn, sexo
intereses y funciones, dentro de éstos existen diferentes
niveles de poder que guian y dirigen al individuo. Minuchin
(1997) destaca tres tipos de subsistemas, el primero es de
caracter conyugal donde los sujetos intentan formar una familia,
el segundo es el subsistema parental, el cual implica la
inclusidén del hijo a la relacidén conyugal estableciendo patrones
ejecutivos y sociales y por ultimo se encuentra el subsistema
fraternal considerado el primer laboratorio social en el que el
nifio experimenta las relaciones con sus iguales, aprende a
negociar, cooperar y a competir. Se puede decir que cada

individuo experimenta diferentes tipos de subsistemas de acuerdo
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a la etapa de desarrollo en la que se encuentre su circulo
familiar.

Cada familia esta regida por un conjunto de limites que
constituyen las reglas de participacidén de sus miembros, los
limites pueden ser impuestos de diferente manera. Minuchin
(1997) destaca tres tipos de limites: claros, difusos y rigidos;
los limites claros permiten el desarrollo de las funciones de
los subsistemas sin interferencia con los demads pero también
permite el contacto; los limites difusos hacen que la distancia
entre sus miembros disminuya y que los limites se esfumen y en
los limites rigidos, la comunicacidén entre los subsistemas es
dificil. En el subsistema familiar se poseen funciones
especificas y se plantean demandas a sus miembros. E1
establecimiento de limites claros y el buen manejo de los mismos
permiten la buena interaccidn entre sus miembros.
2.1.2.4 La familia como sistema modelo de apoyo

La familia juega un papel importante en el proceso de
rehabilitacién del sujeto y cuenta con funciones especificas
para ello. Sanchez (1996) establece que cuando la familia
natural no funciona correctamente, ni aporta lo necesario para
el desarrollo de sus miembros o en el caso de los sujetos que no
cuentan con ella, el grupo de autoayuda funciona como un
sustituto de la familia natural sana. A su vez describe las

cinco funciones que debe de cumplir la familia para que sea
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modelo de apoyo social: a)suministrar informacidén sobre el
mundo; b)socializacidén, en donde se trasmite la cultura y los
valores; c)ayuda, se guia y funciona como mediador en la
resolucidédn de problemas o afrontamiento de crisis; d)fuente de
validacién de la identidad social; e)ayuda afectiva para el
dominio y el control emocional. La familia es vital para el
desarrollo de los sujetos, de ella depende que el sujeto logre
superar las crisis de la vida de la mejor manera y para ello
proporciona distintos tipos de apoyo.
2.1.2.5 Relaciones familiares

La llegada de un hijo a la familia, impacta la relaciédn
conyugal de manera que los padres cambian y basan su relacidén en
éste. En la Comunidad Encuentro (2000) se afirma que
generalmente los hijos refuerzan la unidad parental, pues los
cényuges comparten la educacidédn de los hijos. Las experiencias
que los padres adquieren en la convivencia con los hijos, en la
resolucién de problemas, en la educaciédébn, etc., contribuyen a
que maduren como matrimonio y a que crezca el amor. Los
elementos que influyen para que este crezca son: el temperamento
de los coényuges, la relacidén parental en si, la filosofia que
éstos tienen de la vida, sus cuélidades personales, sus
actitudes hacia la familia, los hijos y el matrimonio.

Los conflictos entre los padres asi como la unidad, se

vienen a intensificar cuando se tiene un hijo con alguna
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discapacidad. La Comunidad Encuentro (2000) afirma: “La unidn
conyugal depende del grado de aceptacidén del minusvalido y del
nivel de desarrollo del amor entre los esposos” (p.42). Cada uno
de los coényuges toma la noticia de diferente manera, y los
mecanismos de defensa que utilizan, igualmente son distintos.
Cuando alguien se encuentra en sufrimiento lo que busca es apoyo
y manifestaciones de carifio, pero en este caso, ambos cdényuges
se encuentran en la misma situaciédén, y por tal motivo tal vez no
se encuentren siempre en la disposicidén de mostrar apoyo y
carifio a la pareja. El primer paso para reforzar la
comunicacién, el amor y la comprensidén de una familia, es que la
pareja comparta su dolor.

La pareja debe entender que cada uno de ellos va a vivir el
proceso de aceptacidn de forma distinta. La Comunidad Encuentro
(2000) afirma, se deben manifestar mutuamente el dolor que
sienten, para que de esa manera puedan desahogarse y puedan
hacer empatia, y asi poder consolarse de una manera mas eficaz.
Esta capacidad de comprender y consolar, permite que crezca la
unién entre la pareja. Otra manera de compartir el sufrimiento
es afrontar la responsabilidad que conlleva el tener un nifio con
una discapacidad. La pareja debe tener presente que los dos
tienen la responsabilidad de apoyar a su hijo en todo 1lo
necesario. El papa debe tener en cuenta que no sbélo su

aportacién econdmica es importante, sino el apoyo y carifio que
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pueda manifestarle a su hijo(a). Lo anterior le brinda a la
madre tranquilidad y favorece las relaciones interfamiliares. Es
importante que la pareja tenga la seguridad de que tienen la
capacidad de salir adelante como matrimonio y de sacar adelante
a su hijo. A pesar de todo esto no se deben dejar de lado los
demas aspectos de su vida, como los demads hijos, el cényuge, los
amigos, los parientes.

Es frecuente que las parejas se desilusionen al recibir a
un nifio con PCI, saben que sus facultades se veran afectadas
impidiéndole ser completamente independiente. Salgado (2003) vy
Calderdn Gonzalez & Calderdn (1984) sostienen que el choque
emocional de los padres al recibir la noticia de que su hijo
padece PCI es muy duro, los proyectos a futuro y las
expectativas que girarian alrededor del nuevo ser se ven
truncadas, vienen las desilusiones y se generan sentimientos de
pérdida de autoestima, angustia y culpabilidad. Afirman también
que al recibir un hijo con PCI surge la sobreproteccién y/o el
rechazo, por tanto para el nifio con PCI se presentan
deficiencias fisicas e intelectuales en las cuales los padres
tienen una influencia determinante en acrecentar o disminuir las
habilidades que el nifio posee, pues a menudo la familia asume
actitudes desproporcionadas e inadecuadas con relacidén al
problema. La noticia de recibir a un hijo con PCI es alarmante

en un principio pero con informacién adecuada y apoyo por parte
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de la familia e instituciones pueden obtener un buen manejo de
la situacidén y por lo tanto mejorar el trato con el nifio.

2.1.2.5.1 Reacciones ante el diagndostico de la PC. Las
familias reaccionan de distintas formas ante el diagnéstico del
médico sobre todo cuando no tienen clara la problemd&tica. NICHCY
(1995) y Calderdédn Gonzalez & Calderdn (1984) especifican las
reacciones mas comunes que sufren los padres con hijos con PCI
entre ellas estan: la negacidén que se fusiona como enojo y puede
dirigirse al médico o a la persona que proporciona la
informacién sobre el problema, el miedo a lo desconocido, al
futuro del nifio, a la reaccidédn social, al rechazo; la
culpabilidad esta presente en la mayoria de los casos,
desilusidén que lleva a deseo de muerte para el nifio por parte de
los padres. Es necesario que los padres expresen y compartan sus
emociones con otras personas que se encuentran en la misma
situacidén ayudandose mutuamente a modificar la concepcidédn del
problema y aprendan a manejarlo.

2.1.2.5.2 Relacién con la familia extensa. Los hermanos,
abuelos y familiares con frecuencia se ven afectados y
reaccionan con sentimientos semejantes a los de los padres.
Calderén Gonzalez & Calderdn (1984) explican que a los
familiares y hermanos del nifio con PCI también les impacta la
noticia de su padecimiento debido a todas las expectativas que

habian creado en su mente, por lo que es recomendable que ellos
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también asistan a las sesiones de orientacidén. Una vez que los
familiares del nifio aceptan el diagndéstico facilita la unidad en
la atencidén del nifio y sirve como una motivacidén positiva para
los padres.

Las relaciones fraternales, por tener una interaccién
igualitaria puede ser competitiva, siendo los padres quienes
deben aprender a mediar los recursos y fuerzas entre ellos. La
Comunidad Encuentro (2000) afirma que la discapacidad de una
persona puede afectar el desarrollo psicoldgico tanto de ésta,
como de sus hermanos. Los padres deben tener cuidado del trato
distintivo entre los hijos, pues sin darse cuenta, pueden estar
provocando que los hermanos desarrollen conductas de rivalidad y
celos, los cuales pueden convertirse en agresividad. Ademéas,
debe tenerse precaucidédn con el trato “especial” que se le da al
nifio, para que no desarrolle en él una actitud egocéntrica. Los
hermanos deben procurar entender, que la persona con PCI
necesita apoyo especial, mayor atencidén por parte de los padres
y mayor reconocimiento de sus logros por pequefos que éstos
sean, ya que constantemente se enfrenta a limitantes en su vida
diaria.

La relacién fraternal entre una persona con PCI y otra con
capacidades normales puede descargar emociones de agresién
debido a la sobreproteccién de los padres hacia alguno de ellos,

por lo que es necesario concientizar a sus hijos que son
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valorados por poseer capacidades individuales y uUnicas. Calderdn
Gonzalez & Calderdn (1984) afirman que toda pelea entre hermanos
tiene como propdésito principal llamar la atencidén de sus padres.
Por otro lado, es dificil para los padres ignorar una pelea
entre los hijos y tratar de no tomar partido por alguno de
ellos, en especial por el nifio con PCI; siendo algo que deben
aprender, para posteriormente ensefiar a sus hijos a conciliar
las diferencias entre ellos mismos y asumir las consecuencias de
sus actos. Los padres deben evitar regafiar a sus hijos y a su
vez mantener una actitud de no intervencién. Los padres deben
lograr responsabilizar a los hijos de sus actos y consecuencias
para que empleen su independencia y capacidad de negociacién
fraternal.

2.1.2.5.3 Manejo de conductas inadecuadas. Los padres
requieren de entrenamiento para responder correctamente a las
conductas inadecuadas del nifio en publico. Calderdédn Gonzalez &
Calderdédn (1984) sostienen que cuando se encuentra el nifno con
alguno de los padres en un lugar publico y propicia un
conflicto, es comun que los padres cedan a las demandas del
nifio, con tal de que coopere. Esto es un grave error, pues en
esta forma se le esta reforzando la utilidad que tiene dicho
procedimiento, y es de esperarse que se repita una y otra vez.
Con el entrenamiento adecuado los padres pueden entrenarse para

corregir la conducta del nifio favorablemente.
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2.1.2.5.4 Manejo de la sexualidad. La sexualidad de todos
los seres humanos depende del auto concepto fisico respaldado
por sus relaciones interpersonales, sobre todo las familiares.
Segun Calderdédn Gonzalez & Calderdn (1984) la sexualidad se
determina por los padres durante los primeros afios de vida
recomendando desarrollar habilidades para ayudar a los hijos a
obtener conocimientos acertados sobre su sexualidad. Se puede
decir que también las personas con PCI requieren del apoyo, guia
y apertura familiar para comprender su sexualidad.
2.1.3 Grupos de autoayuda
En esta seccidén se describiran los grupos que brindan
apoyo a personas con caracteristicas similares, los origenes de
éstos, su definicidn, sus caracteristicas, sus fines u
objetivos, cémo se forman, cédmo se logra la cohesidn grupal,
los tipos de grupos, los beneficios que trae o traeria el
pertenecer a ellos; se presentaran, ademds, programas exitosos
que se han llevado a cabo con los padres.
2.1.3.1 Origenes
En este apartado se hablara sobre el surgimiento de los
grupos de autoayuda, ddénde se originaron y las condiciones de la
membresia.
Los grupos de autoayuda surgen por la necesidad social de
buscar solucidén a los problemas apoyandose de un grupo de

personas con caracteristicas similares. Sanchez (1996) establece
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que los grupos de autoayuda surgen en EE.UU. en los anos 30°'s y
40"s durante el movimiento de la gran Depresidédn. En 1936 surge
el primer grupo de Alcohdélicos andnimos, originado por Bill, W.
y un colega, quienes sufrian de alcoholismo, y deciden reunirse
para mantenerse sobrios. En 1957 surge el Alateen, grupo
dirigido para adolescentes y posterior a este el Alanon, para
familias de alcohélicos. Otras de las causas que originaron la
creacidén de estos grupos fueron los movimientos socio-histdéricos
que se vivian en la época lo que ocasiond que se diera una
desintegracidén social y una ruptura de redes sociales debido a
los procesos de industrializacidn econdmica y urbanizacidén. La
incapacidad de poder resolver problemas psicosociales asi como
problemas fisicos o mentales que no cubrian los sistemas de
ayuda profesionales, el deseo de las personas de buscar un
cambio de vida psicosocial. Por todas estas razones surge la
necesidad de crear grupos u organizaciones que permitieran a las
personas mejorar su calidad de vida al poder contar con el apoyo
de personas con problemas afines.
2.1.3.2 Definicidon y Caracteristicas

A continuacidén se dardn una serie de enunciados sobre los
grupos de autoayuda y sus caracteristicas.

Los grupos de autoayuda son aquellos que se forman con la
finalidad de proveer a los individuos de informacién necesaria

para el manejo de problematicas. Sanchez (1996) define los
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grupos como un conjunto de personas que se consideran con
problematicas comunes y se reunen para hacer algo al respecto.
Para Napier & Gershenfeld (2000) los grupos de autoayuda son
reuniones voluntarias de personas que comparten necesidades o
problemas que no son atendidos en ninguna institucidén o grupos;
los cuales enfatizan la interaccidén entre los miembros y
recalcan un conjunto de ideologias para mejorar el sentido
personal y la identidad de cada miembro. Otra definicidn
descrita por él1 mismo es la de grupos de autoayuda que forman
estructuras grupales pequefias y voluntarias que buscan una ayuda
mutua para lograr un objetivo especifico. Para Sanchez (1990),
tres de las caracteristicas principales que debe tener el grupo
de autoayuda son: la responsabilidad de todos sus miembros en el
proceso, proporcionar apoyos materiales y emocionales, promover
ideologias o valores que ayuden a las personas a alcanzar una
identidad social y buscar interacciones psicosociales, es decir,
convivencia con las personas de cara a cara. Los grupos de
autoayuda son organizaciones pequefias, que pretenden satisfacer
una necesidad comun y lograr conseguir una vida més llevadera.
En el caso del INA los grupos de autoayuda estaran dirigidos a
padres con hijos con PCI.
2.1.3.3 Fines y objetivos de los grupos de autoayuda

Los grupos de autoayuda tienen como finalidad brindar todo

tipo de sostén a personas con caracteristicas similares,
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compartir informacidén y proveerlos de herramientas necesarias
para que puedan resolver su problematica. Sanchez (1996) define
que los objetivos del grupo de autoayuda son: el de satisfacer
una necesidad comun, superar un obstdculo que perturbe
seriamente la vida de todos y conseguir cambios sociales o
personales deseados. Napier y Gershenfeld (2000) consideran que
los grupos de autoayuda buscan ayudar a sus miembros abordando
sus necesidades personales, para que dichos grupos sigan
funcionando exitosamente. NICHCY (1994) plantea que el grupo se
define basandose en sus metas y enfoques, teniendo como
finalidad el apoyo mutuo, nuevas amistades, la distribucién de
informacién y circulares, la creacidédn de un centro de recursos
familiares, la presentacidén de conferencistas u oradores para
tratar temas de interés. Los objetivos estan en funcidén al tipo
de problematica en el que se desee intervenir para lograr que
sus miembros logren cambios en sus vidas.
2.1.3.4 Formacidén de grupos

En este apartado se describirdn las bases para la
conformacién de los grupos, las normas, su clasificacidn, su
dindmica y funcionamiento, su estado inicial, el proceso y los
beneficios de formar parte de los grupos de autoayuda.

2.1.3.4.1 Conformacién del grupo. Estos grupos se forman por
personas con necesidades similares, tomando en cuenta

caracteristicas comunes que los identifiquen. Caballo (1991)
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establece que la formacidén de estos grupos se basa en algunas
consideraciones, la principal es la similitud de los miembros en
cuanto a la problematica. Para Sanchez (1996) los grupos se
forman de seis componentes principalmente: la mutualidad o
reciprocidad, en la que todos sus miembros den caridad sin
necesidad de recibir algo a cambio y viceversa. La experiencia
comun de los miembros, éstos deben de haber padecido el mismo
problema o pasado por alguna situacidén en algun momento de su
vida. El1 compromiso individual de sus miembros es estar
dispuesto a involucrarse en el proceso y servir de modelo de rol
para los demds integrantes. La autogestidén o autogobierno es la
responsabilidad de la propia conducta, el cumplimiento de
politicas y programas electos en mutuo acuerdo. El control
social facilita el cambio actitudinal y la importancia de la
accién en donde los miembros no solo dan apoyo mutuo y comparten
experiencias sino que intercambian las ideas, compromisos
personales y los verifican de tal forma que logran un insight.
Importancia de la accién, cada caracteristica es de gran
importancia para la formacidén de grupos ya que determinan la
manera de funcionar de los miembros quienes buscan integrarse a
estos grupos debido a que les ofrecen oportunidades de
encontrarse con personas con las mismas necesidades y que

comparten preocupaciones en comun.
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Por otra parte dentro de los grupos de autoayuda puede
presentarse la necesidad de profundizar en un tema especifico,
por lo que se requiere de ayuda especializada. NICHCY (1994)
sostiene que algunos grupos también incluyen miembros que no son
padres de hijos discapacitados, tales como educadores,
profesionales, médicos, trabajadores sociales, psicdélogos y
otras personas interesadas en los temas que se tocan en el
grupo. Se puede decir que la inclusidén de profesionales
clarifica las dudas e inquietudes de los miembros.

2.1.3.4.2 Normas de los grupos de autoayuda. Todo grupo de
autoayuda desarrolla distintas normas, reglas y politicas con la
finalidad de mantener un control sobre el comportamiento de sus
miembros, ademdas de contribuir a la resolucidén de sus problemas.
Napier y Gershenfeld (2000) destacan distintos tipos de normas,
las formales que cuentan con documentos escritos donde
especifican los pasos que deben de seguir cada miembro para
lograr un cambio, otras normas son declaradas explicitas y son
compartidas por todos sus integrantes. A su vez pueden surgir
normas positivas y negativas dentro del grupo, las positivas
éolucionan problemas y son experiencias constructivas y las
normas negativas crean una atmésfera de fracaso e inutilidad y
son nocivas. Las normas contribuyen a que sus miembros aprendan
mejores maneras de manejar los problemas y que se sientan mejor

consigo mismos.
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La empatia y la cohesidn generada en los grupos permiten la
creacidén de soluciones practicas sobre las problematicas
existentes. NICHCY (1994) establece que los integrantes del
grupo pueden expresar abiertamente sus temores y preocupaciones;
ademéds se pueden beneficiar al saber que hay otras familias
experimentando las mismas situaciones y se pueden favorecer de
las reacciones y consejos de los que ya han experimentado
necesidades similares, al igual que realizar un intercambio de
sugerencias y de preocupaciones para llegar a soluciones
realistas. El grupo debe de estar bien integrado y estructurado
para que los padres puedan abrirse para compartir sus
experiencias en comun, lo que contribuye a solucionar los
problemas.

2.1.3.4.3 Clasificacidéon de los grupos y tipos. En esta
seccidédn se clasificaran los distintos grupos de autoayuda que
existen, cada grupo esta constituido por un conjunto de personas
que tienen objetivos en comun y trabajan para la solucidn de los
problemas.

Existe una variedad de clasificaciones de grupos de
autoayuda que cubren distintos problemas y condiciones que se
presentan. Sanchez (1996) clasifica 4 grupos: a)en el grupo
conducido por profesionales no existen criterios de admisiodn,
sus fines son terapéuticos, se basan en un modelo conceptual y

de intervencidén médica; b)los movimientos de autoayuda cumplen
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con los criterios preestablecidos de admisidén y son claros, los
miembros platican sobre sus experiencias; c)los grupos de
potencial humano buscan el crecimiento de la persona y no
resolver los problemas, se basa en el principio humanista; y
d) los grupos de conscientizacidén se basan en el factor humano
que sufre de algun tipo de discriminacidén o problema social.
Law, Terry, King y King y Chui (1994) identifican dos grupos, el
dirigido por los mismos padres (grupos de “autoayuda” o “grupos
de soporte mutuo”) o por profesionales del cuidado de la salud.
Cada uno de estos grupos persigue un fin distinto y funciona de
diferente manera dependiendo de la problematica que se presente.
Existen otras clasificaciones de los grupos de autoayuda
determinadas a partir de su movimiento social y de su
estructura. Napier y Gershenfeld (2000) sostienen que los grupos
de autoayuda se clasifican en dos tipos, el primero es el
movimiento social que se subdivide en tres: los movimientos
generales, que se organizan en torno a un tema de gran
importancia (paz mundial), carece de lideres establecidos y hay
flexibilidad en la estructura y la membresia; los grupos de
movimiento especifico, que son bien definidos, la membresia y el
liderazgo son reconocidos; y los movimientos expresivos, que
hacen énfasis en las relaciones intimas, apoyo personal y el
cambio, como los alcohdélicos andénimos. E1 segundo tipo se

subdivide en grupos de control de comportamiento y



Grupos de autoayuda 62

reorganizacién de conducta formados por miembros que tratan de
eliminar o controlar conductas problematicas, grupos para lidiar
con el estrés y de apoyo en donde los miembros comparten una
situacidén que conlleva a cierto grado de estrés; la meta es
aliviarlo mediante el apoyo mutuo y estrategias compartidas; los
grupos orientados hacia la sobrevivencia conformados con
personas discriminadas por la sociedad debido a su estilo de
vida, valores, sexo, orientacidédn sexual, clase socio econdmica o
raza y los grupos de desarrollo personal compuestos por personas
con una meta comin como mejorar aspectos de su vida en especial
los emocionales, sexuales y relaciones personales. De acuerdo a
las necesidades detectadas en los padres del INA, el grupo de
autoayuda de esta institucidn se caracteriza por ser un grupo de
movimiento expresivo, grupo para lidiar con el estrés y grupo de
desarrollo personal.

2.1.3.4.4 Dinamica y funcionamiento. A continuacidédn se
mencionara el proceso que se lleva a cabo para que el grupo
funcione, en qué consiste el proceso inicial y cémo influye 1la
familia como modelo de apoyo.

Todo sistema de intervencidn que se realice debe de estar
basado en un sistema que los coordine para su buen
funcionamiento. Para Sanchez (1996), los grupos de autoayuda
funcionan al margen de un sistema de salud mental institucional

al momento de reclutar a los miembros. Por lo que los grupos de
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autoayuda estdn basados en sistemas de salud que atienden
principalmente a una clase variada de personas.

2.1.3.4.5 Naturaleza y proceso. Debido a la problematica en
que se encuentran los individuos, buscan obtener apoyo por parte
de otro grupo, en donde cada individuo se halla bajo cierto
estado emocional dependiendo de la situacidén por la que esté
pasando. Sanchez (1996) refiere que los miembros de los grupos
de autoayuda en un inicio se encuentran en una fase emocional
que varia segun la problematica. Una de estas fases es la de
personas que luchan con un problema que los aparta de la norma
social ideal, otros debido a su situacidén desarrollan un sistema
de automarginacién y se sienten en aislamiento sin poder hacer
frente al problema, otra fase es el problema de insuficiencia de
servicios de atencidén y ayuda, que muestra resultados negativos
a la solucidén del problema o que no son adecuados. Son
diferentes situaciones las que llevan a los personas a buscar
ayuda de grupos externos y debido a la gran variedad de
problemdticas, existen diversos grupos de autoayuda que ayudan a
cubrir necesidades especificas.

Para que los miembros se integren al grupo es necesario
llevar a cabo una serie de pasos que propicien su inclusidén en
el grupo. Sanchez (1996) destaca que una vez que se determina el
estado inicial de los futuros miembros del grupo se siguen tres

etapas para que se integren: la primera constituye la
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identificacidén con la problematica, la segunda se refiere a la
aceptacidén pasiva del programa e ideologia, y la tercera a la
identificacién del individuo con el programa del grupo y
compromiso de participacién en él. Para Napier y Gershenfeld
(2000) los miembros del grupo deben de identificarse con la meta
grupal y tener disposicién para alcanzarla, esto se logra al
brindar apoyo a sus miembros compartiendo sentimientos y
emociones, exhortandolos y aconsejandolos a que lidien con sus
incapacidades, problemas y necesidades para que sigan
funcionando. Al momento de la integracidén al grupo, la persona
se encuentra bajo cierta actitud y estado emocional debido a las
situaciones que ha vivido siendo necesario que se sienta parte
del grupo para que logre integrarse con éxito.
2.1.3.5 Beneficios de formar parte de los Grupos de autoayuda

Con la creacidén del grupo de autoayuda es posible facilitar
el proceso de duelo por el que pasan los padres de hijos con
PCI. Salgado (2003) afirma que con el diagndéstico de PCI, el
afectado y mds que nada los familiares suelen pasar por
diferentes fases emocionales, como depresidén, rechazo, negacidn
y sobreproteccién a su hijo. Se puede decir que el grupo de
autoayuda proporciona alivio y mejoria al proceso de duelo por
el que atraviesan sus integrantes.

La participacién de los padres en los grupos de autoayuda

contribuye a que obtengan un mejor conocimiento y habilidades en
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el manejo del hijo con paralisis cerebral. NICHCY (1994) afirma
que la creacidén de un grupo para padres con hijos que tienen una
discapacidad facilita el conocer a otras familias que tienen
necesidades similares, pues comparten preocupaciones especiales
y a menudo necesitan informacidén sobre la discapacidad de su
hijo, servicios escolares, terapia, politicas sociales, fuentes
para fondos, transporte y facilidades médicas entre otras. Law
et.al. (1996) concuerdan en que los padres obtienen y aumentan
habilidades, sentimientos de poder aumentados y sentimientos de
pertenencia. Los participantes pueden conectarse unos con los
otros y proveerse de habilidades de apoyo para lidiar con los
temas de dia a dia sobre la crianza de un nifio con necesidades
especiales. Por lo tanto el pertenecer a un grupo de autoayuda
fortalece la interaccidén, aceptacidén e integracidn de los
miembros, lo cual los conduce a un estado de comprensidén y
pertenencia que posteriormente ayuda a la aceptacién de su
entorno familiar.
2.1.3.6 Programas de autoayuda que han resultado exitosos
en los padres de ninos con PCIT

Existen programas de atencidédn para nifios discapacitados en
donde se integra a la familia en el proceso de rehabilitacidn
para que pueda ser llevado acabo desde su hogar. El1 Comité de
Padres de Familia con Hijos con Discapacidad Condega (2000) es

un grupo que trabaja en la rehabilitacidén en la comunidad. Sus
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objetivos son lograr el maximo desarrollo de las personas con
discapacidad y su plena integracidén en todos los ambitos posibles
de la vida: socio afectiva, educativa, laboral, econdmica,
cultural y deportiva.

Entre sus fines estan: agrupar a los padres y madres de
familia con hijos con discapacidad, para que compartan sus
experiencias, comprendan su problemdtica y juntos busquen posibles
soluciones, organizar y promover iniciativas y acciones,
orientadas a la prevencién de discapacidades, su deteccidén y
prevencién temprana y la sensibilizacidén, educar e incorporar a la
sociedad con el fin de que asuman su responsabilidad social, de
integrar a las personas con discapacidad en su seno. Se trabaja en
orientacidén a padres, atencidén directa a la persona con
discapacidad en visitas directas a la familia, se elaboran en
colaboracidén con los padres los aparatos auxiliares para la
movilidad del nifio con los recursos de la localidad lograndose un
bajo costo. Se organiza a los padres de nifios con la misma
discapacidad para que compartan sus experiencias, comprendan su
problematica y busquen sus soluciones. Estos programas logran la
rehabilitacién del paciente de forma global de manera que la
familia funcione como rehabilitador del nifio en su hogar, y se
mantenga una unién familiar.

Se han realizado estudios con la finalidad de medir el

efecto de los grupos de autoayuda para padres y se han
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encontrado resultados favorables. Law, et.al. (1996) refieren el
estudio cualitativo que fue designado para examinar los efectos
percibidos por los padres dentro de los grupos de autoayuda.
Participaron nueve grupos pilotos de autoayuda, 20 integrantes
de esos grupos fueron entrevistados sobre los beneficios y
limitaciones de pertenecer a los grupos de autoayuda. Los datos
se validaron con observaciones dentro de las juntas del grupo y
revisidén de documentos, fueron analizados para identificar las
ideas mas relevantes. Como resultado se encontrd que el
pertenecer a un grupo de autoayuda los apoya a encontrar el
sostén que necesitan, incrementan su sentido de pertenencia y de
poder. Otro estudio que muestra resultados satisfactorios es el
realizado por King y King (1994) en donde se realizdé un disefio
pretest-postest, en el cual se examinaron cinco familias y los
cambios en las habilidades de cuidado de los nifios con PCI
severa. El procedimiento consistidé en medir el conocimiento
adquirido y el sentido de madres hispanicas que participan en
sesiones de informacidén y apoyo con una duracidén de 14 meses.
Los resultados encontrados fueron los siguientes: un aumento en
el peso de los nifios, disminucidén en el numero de visitas
médicas y ausentismo a la escuela. Con esto se puede llegar a la
conclusién que estos grupos son de gran ayuda para las familias,

ya que se les provee de informacidén necesaria, se reduce el
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estrés y se logra el mejoramiento de habilidades en el manejo de
los hijos con discapacidades.

En el caso del INA se disefid un grupo de autoayuda con fines
claros dirigidos a los padres, basandose en la deteccidén de
necesidades; esto con la finalidad de brindarles recursos que
les ayudaran a obtener conocimientos sobre un adecuado manejo de
sus situaciones familiares, lo que les va a permitir tener una
mejor calidad de vida. Los padres tendrdn acceso a informacién
sobre PCI, sobre los aspectos psicoldégicos de la familia y sobre
cémo funcionan los grupos de autoayuda, mediante dindmicas y
actividades ligadas con los objetivos de cada sesiédn.

Se puede decir que el grupo de autoayuda del INA se
clasifica dentro de los movimientos expresivos, grupos para

lidiar con el estrés y grupos de desarrollo personal.
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3:; CAPITULO IIT
3.1 Metodologia
3.1.1 Método de intervenciodn
3.1.1.1 Planeaciédn

Los grupos de autoayuda permiten una mayor oportunidad para
proporcionar apoyo bajo una relacidén simétrica entre los
integrantes, por encontrarse en situaciones similares. Por medio
de estos grupos se puede motivar a los padres a buscar
informacidén sobre la PCI, promover la socializacidén entre ellos,
propiciar la ayuda mutua, suscitar el que los padres se sientan
aceptados por la sociedad y apoyarlos afectivamente.

Para cubrir las necesidades detectadas dentro del INA, se
disei® un manual (véase Apéndice J) que incluye un programa de
38 sesiones distribuidas en siete temas como se muestra en la
tabla 26, los cuales estan basados en las necesidades detectadas
y en la estructura de las sesiones sugeridas por Caballo (1991),
quien afirma que en un grupo de autoayuda es necesario utilizar
procedimientos de presentaciones por subgrupos, pedir la
interaccién de los miembros mediante la platica de algun tema

sefialado o realizar dinédmicas.
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Tabla 26

Composicidén del programa de grupos de autoayuda

Apartados No. de sesiones
Apertura e integracién 5
Tema 1: Informacién sobre la PCI 6
Tema 2: Apoyo emocional y moral por parte de 4

familiares y amigos

Tema 3: Impacto ante las reacciones sociales 3
Tema 4: Conflictos familiares y conyugales 1
Tema 5: Actividades en familia 5
Tema 6: Actividades y problemas cotidianos 7
Tema 7: Estrés 7

Las sesiones estan programadas para llevarse a cabo una vez
por semana, con una duracién de 1 hora como maximo.

Se considera que estos grupos son una alternativa que les
ayudard a afrontar el problema de sus hijos, compartiendo sus
experiencias y ayudandose mutuamente para que surjan cambios
familiares y sociales.

Por lo tanto, para probar este programa, se llevard a cabo
un plan piloto de 6 sesiones formado por dos grupos, cada uno de
ellos con 4 miembros, iniciando la segunda semana de septiembre

y terminando la tercera semana de octubre de 2003; las sesiones
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tendran una duracidén de una hora como maximo y su frecuencia
serd de una vez por semana.

Los facilitadores que se encargaran del proceso grupal seran
los seis autores de este trabajo, distribuidos equitativamente
en cada grupo, teniendo una funcidén directiva basada en el
“Manual del facilitador”. Posteriormente el departamento de
Desarrollo Humano del INA serd el encargado de decidir y
determinar a los facilitadores que tendran el compromiso de
llevar a cabo el programa total que se propone en dicho manual.

3.1.1.1.1 Poblacién y muestra. La poblacidn estd conformada
por 314 familias que tienen inscritos a sus hijos en alguno de
los nueve programas que ofrece el INA. El1 Grupo 1 se formara por
cinco padres de familia mientras que el grupo 2 por cuatro.
Estos padres fueron seleccionados por la Directora de Desarrollo
Humano y el encargado de Terapia Familiar del INA ya que han
superado la etapa del duelo, ademéas de poseer cierto grado de
liderazgo y recursos emocionales, desarrollados a partir de su
participacién en los tres programas de atencidn a padres del
Instituto. Después de su participacién en el grupo piloto y con
la guia del “Manual del facilitador para grupos de autoayuda”,
ellos haradn el rol del facilitador en otros grupos.

3.1.1.1.2 Recursos materiales. Los recursos materiales

necesarios para el desarrollo de las sesiones son: el espacio
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fisico para realizar la sesidén, sillas, papeleria y apoyo

didactico especificado en cada sesidn.

3.1.1.2 Organizacidén de las sesiones del Plan Piloto

a) Objetivo: cada una de las sesiones debe cumplir un objetivo
de acuerdo con el tema.

b) Actividades generales de cada sesidn:

- Bienvenida: saludo y confirmacidén de la asistencia.

- Actividad y 6 dinamica relacionada con el tema a tratar:
intercambio de experiencias, relato de historias, mitos,
creencias y ejemplos.

- Cierre y conclusiones: los facilitadores aclararan dudas y
sugerencias de los participantes y se dirigirdn tres preguntas
al grupo a fin de que reafirmen lo gque aprendieron y que
busquen cémo aplicarlo en su vida. Las preguntas son: a);Qué
fue lo que mas le gustd de la sesidn?, b)¢:;Qué aprendid hoy? y
c)¢Cébmo lo puede aplicar en su vida diaria?

- Despedida

c) Recursos materiales: son diversos y se especifican en cada
sesidn.

d) Evaluacidén: en cada una de las sesiones se aplicard una
evaluacidén enfocada a los aprendizajes de la sesidn de
acuerdo a los objetivos de la misma, asi como de su
desarrollo: duracidén, actividades e intervencidn del

facilitador.
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En la primera sesidén del plan piloto de un grupo de
autoayuda se integrara a los miembros del grupo y realizara el
consenso sobre 4 de los 7 temas a tratar en las prodéximas 4
sesiones. Los siete temas mencionados son: a)Informacidn sobre
la PCI, b)Apoyo emocional y moral por parte de familiares y
amigos, c)Impacto ante las reacciones sociales, d)Actividades en
familia e)Conflictos familiares y conyugales, f)Actividades y
problemas cotidianos y g)Estrés familiar.

La tltima sesién se utilizara para hacer el cierre grupal.
3.1.1.3 Ejecucidén del Plan Piloto

Los pasos que se seguiran para la creacidédn de los grupos de
autoayuda son: a)seleccidén de la muestra, b)invitacidén a los
padres de familia, c)desarrollo de las sesiones. A continuaciédn
se describe cada uno de ellos:

Paso 1: Seleccidn de los participantes

a) Objetivo: designar los participantes que integraran los
grupos de autoayuda de acuerdo a criterios institucionales.

b) Poblacidn blanco: padres lideres.

c) Actividades: el departamento de terapia familiar identificd a
ocho padres que han participado en otras actividades y que

poseen cierto grado de liderazgo.
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Paso 2: Invitacidén a los padres de familia

a) Objetivo: invitar a los padres de familia seleccionados por
el encargado de Terapia Familiar y la directora de Desarrollo
Humano del INA, para que participen en alguno de los grupos.

b) Actividades: el encargado de terapia familiar realizéd
llamadas a los ocho padres identificados y confirmé su
asistencia a la primera sesién.

c) Procedimiento: el encargado de Terapia Familiar contactd a
los padres de familia elegidos dentro del INA o por via
telefdnica, para invitarlos a formar parte de los grupos

piloto, y darles informacidén sobre la fecha de inicio y los

horarios.

Paso 3: Desarrollo de las sesiones

Sesidén 1: Apertura e integracidén con sondeo de temas.

a) Objetivo: presentar los facilitadores a los miembros del
grupo, explicar las caracteristicas de los grupos de
autoayuda, del plan piloto, los temas que lo conforman y
lograr programarlos de acuerdo a un consenso entre los
miembros.

b) Procedimiento de las actividades: dar la bienvenida y
presentacidén de los miembros y facilitadores del grupo, los
integrantes serdn registrados en una lista (5 min.).
Enseguida los facilitadores darédn la explicacidén del plan

piloto del grupo de autoayuda de acuerdo al marco tedrico de
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este proyecto (10 min.). Después se llevard a cabo una
dindmica de integracién: “Usando los cinco sentidos”, en la
que se pedira a los integrantes que se reunan en parejas y
expresen uno al otro lo que les guste en relacidén a los cinco
sentidos, es decir, que empiecen con las frases: me gusta
oler.., me gusta oir.., me gusta tocar.., me gusta ver.., me
gusta comer... A continuacidén se explicaran los siete temas
que conforman al grupo de autoayuda y su fundamento mediante
la presentacidén de un acetato, ademds a cada participante se
le entregara por escrito para que de esos siete se elijan a
través de un consenso cuatro temas y su secuencia para
aplicarlas durante el plan piloto (10 min.). Una vez elegidos
los temas se llevard a cabo el cierre, se aclararan las dudas
y sugerencias de los participantes, y se preguntara ¢;Qué fue
lo que mas les gustd de la sesidn?, (Qué aprendid hoy? y
;Cémo lo puede aplicar en su vida diaria?, y se les animara a
que lo comenten a los demds miembros. Esto a fin de que
reafirmen lo que aprendieron y que busquen cbédmo aplicarlo en
su vida (5 min.). Después se aplicard la hoja de evaluacidn
de la sesidn. Por ultimo, el facilitador del grupo dara la
despedida y recogera las evaluaciones de todos los
participantes (5 min.).

Recursos materiales:

- Presentacién (L)
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Hoja con temas (véase Apéndice M)

Hoja de evaluacién
- Hoja para asistencia

- Gafetes

Retroproyector

d) Evaluacioén: se aplicara una hoja de evaluacidén de acuerdo al
objetivo de la sesidn (véase Apéndice K).

Sesidén 2: Apoyo emocional y moral por parte de familiares y

amigos

a) Objetivo: que el grupo identifique todas las formas en las
que sus familiares y/o amigos les brindan apoyo,
particularmente emocional y moral, a través de la platica de
sus experiencias, con la finalidad de que los padres que no
cuenten con este soporte, lo encuentren con sus familiares y
amigos o dentro del grupo.

b) Procedimiento de las actividades: el facilitador dara la

bienvenida y propiciard el saludo entre todos los miembros

(5 min.). Después se pedird la participacidén de un

voluntario para que lea en voz alta “La historia de Franky:

apoyo emocional y moral por parte de familiares y amigos”

(véase Apéndice N), al terminar, les pedira que reflexionen

sobre la misma y que traten de relacionarlo con sus propias

experiencias, para saber cédmo ha sido esto en sus vidas (25

min.). Al término se llevaréd acabo el cierre, el facilitador



Grupos de Autoayuda 77

debe aclarar dudas y sugerencias de los participantes, y se

dirigiran tres preguntas al grupo a fin de que reafirmen lo

que aprendieron y que busquen cbémo aplicarlo en su vida, las

preguntas son: a)¢;Qué fue lo que mas les gustd de la

sesidén?, b):;Qué aprendid hoy? y c)¢;Cdbmo lo puede aplicar en

su vida diaria? (15 min.). Enseguida se pedird& que contesten

la hoja de evaluacidén (5 min.). Por ultimo, se dara la

despedida y se recolectardn las evaluaciones de todos 1los

participantes (5 min.).

Recursos Materiales:

- Una copia de “La historia de Franky: apoyo de familiares y
amigos” para cada miembro del grupo (véase Apéndice N).

- Hoja de evaluacidn.

Evaluacién: se aplicard una hoja de evaluacidén de acuerdo al

objetivo de la sesién (véase Apéndice K).

Sesién 3: Conflictos familiares y conyugales

Objetivo: los miembros del grupo comprenderan la importancia
de saber escuchar y transmitir un mensaje para asi prevenir
conflictos y mejorar las relaciones interpersonales.
Procedimiento de las actividades: se dara la bienvenida y se
presentara a los nuevos integrantes en caso de haberlos, y
finalmente se registrardn en una lista (5 min.). Se iniciara
con la dindmica “Expresar necesidades y sentimientos”, en la

que se pedira al grupo que completen las siguientes frases:

BIBLIOTECA
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“yvo quiero..”, “yo pienso..”, “yo siento..”, “yo necesito..”.
Una vez que todos hayan terminado, se les pedird que lo
compartan con el grupo. Enseguida se invitard a que
expresen: a):;De qué se dieron cuenta con el ejercicio?,
b):Qué fue lo més facil de expresar?, c):;Qué fue lo méas
dificil?, y por ultimo, d)¢:;Qué es lo que expresan con mayor
frecuencia a sus familiares y parejas? (25 min.). Al
terminar se procederd a realizar el cierre, en donde se
aclarara la importancia de saber escuchar y saber expresar
los sentimientos y emociones. A continuacidén, se dedicaréa un
tiempo para dudas y sugerencias. Después, se les preguntara:
a)¢:Qué fue lo que mas les gustd de la sesidn?, b):Qué fue 1lo
que aprendieron? y c)¢;Cébmo lo podrian aplicar en su vida
diaria?, y se les pedira que voluntariamente lo compartan
(15 min.). Enseguida se les pedira que contesten la hoja de
evaluacién (5 min.). Por Gltimo, en la despedida se les
entregard por escrito la oracién de la terapia Gestalt de
Fritz Pearls: “Yo soy yo y tu eres tu” (véase Apéndice N), vy
se recolectaran las evaluaciones de todos los participantes
(5 min.)s

c) Recursos Materiales:
- Hoja con pensamiento: “Yo soy yo y tu eres tu”, para cada

persona (véase Apéndice N).

- Hoja de evaluacién.
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d) Evaluacién: se aplicara una hoja de evaluacidén de acuerdo al
objetivo de la sesidén (véase Apéndice K).

Sesidén 4: Impacto ante las reacciones sociales

a) Objetivo: los miembros expresardn los sentimientos que han
tenido ante las reacciones positivas y negativas de la gente
que desconoce la enfermedad del nifio.

b) Procedimiento de las actividades: el facilitador dara la
bienvenida y propiciara el saludo entre todos los miembros
(5 min.). Enseguida se iniciard la dindmica de compartir
experiencias sobre el impacto que han tenido ante las
reacciones de la gente, se les pedird a los integrantes que
de manera voluntaria compartan al grupo las experiencias que
han tenido en cuanto a las reacciones de la gente al no
saber sobre la discapacidad de su hijo (35 min.).
Posteriormente se llevara a cabo el cierre, el facilitador
dirigira tres preguntas al grupo a fin de que reafirmen lo
que aprendieron y que busquen cémo aplicarlo en su vida, las
preguntas son: a)¢;Qué fue lo que mas les gustd de la
sesidén?, b):;Qué aprendid hoy? y c)¢;Cbmo lo puede aplicar en
su vida diaria? (15 min.). Enseguida se pedird que contesten
la hoja de evaluacién (5 min.). Por ultimo, se dara la
despedida y se recolectaran las evaluaciones de todos los
participantes (5 min.).

c) Recursos Materiales:
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- Hoja de evaluacidn
- Léapices

d) Evaluacién: se aplicard una hoja de evaluacidén de acuerdo al
objetivo de la sesidn (véase Apéndice K).

Sesidén 5: Actividades y problemas cotidianos.

a) Objetivo: identificar los principales problemas que se
presentan en la imparticidén de la disciplina con los hijos y
las actitudes mas o6ptimas para su solucién.

b) Procedimiento de las actividades: el facilitador dara la
bienvenida y propiciard el saludo entre todos los miembros
(5 min.). A continuacidén se llevara a cabo una dinamica de
discusidén grupal para identificar los problemas
disciplinarios que presentan los hijos, asi como los cursos
de accidédn mas oéptimos para sus soluciones obtenidas por
medio de la platica y la exposicidén de ideas de cada
integrante hacia el resto del grupo (25 min.) Esto seguido
por compartir experiencias y soluciones para los problemas
identificados (15 min.). Al término se llevara a cabo el
cierre, el facilitador debe aclarar dudas y sugerencias de
los participantes, y se dirigiréan tres preguntas al grupo a
fin de que reafirmen lo que aprendieron y que busquen cdémo
aplicarlo en su vida, las preguntas son: a)¢;Qué fue lo que
mas les gustd de la sesidn?, Db):Qué aprendid hoy? y c)¢Cdbmo

lo puede aplicar en su vida diaria? (15 min.). Enseguida se
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pedird que contesten la hoja de evaluacién (5 min.). Por
ultimo, se dara la despedida y se recolectaran las
evaluaciones de todos los participantes (5 min.).

c) Recursos materiales:

- Hojas
- Hojas de evaluacién
- Lapices

d) Evaluacidn: se aplicara una hoja de evaluacidn de acuerdo al
objetivo de la sesidn (véase Apéndice K).

Sesidén 6: Cierre

a) Objetivo: lograr que los miembros del grupo comprendan y
destaquen de manera grupal, los aprendizajes y sugerencias de
los cuatro temas revisados en las sesiones anteriores, 1los
cuales son: apoyo emocional y moral por parte de familiares y
amigos, conflictos familiares y conyugales, impacto ante las
reacciones sociales, y actividades y problemas cotidianos.
Esto con el fin de fortalecer sus aprendizajes y aplicarlos
en familia de manera integral.

b) Procedimiento de las actividades: el facilitador daréa la
bienvenida y propiciard el saludo entre todos los miembros, y
posteriormente entregard los gafetes (5 min.). Enseguida se
iniciard una dindmica en la que compartan sus experiencias
sobre los diferentes temas vistos en las sesiones anteriores,

en donde el facilitador escribird en el pizarrdn todos los
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temas y pedird que los miembros desarrollen y compartan sus
aprendizajes, sugerencias gustos, disgustos y utilidades de
las sesiones, finalmente se les pedira que elaboren un
aprendizaje entre todas las sesiones que los estimule a
aplicarlo posteriormente en casa (20 min.). Finalmente 1los
facilitadotes se despediran de los participantes mencionando
que el grupo piloto pretende extenderse y establecerse en un
periodo mayor (10 min.). Finalmente se les aplicara la ultima
evaluacién de la sesidn (10 min.). Para finalizar el lider
del grupo recolectard las evaluaciones de todos los
participantes (5 min.).
c) Recursos Materiales:
- Pizarrén
- Marcadores
- Evaluacién
d) Evaluacidén: se aplicard una hoja de evaluacidédn de acuerdo al
objetivo de la sesidn (véase Apéndice K).
3.1.1.4 Evaluacién del plan piloto
Al final de cada sesidén se aplicara una evaluacidn escrita
(véase Apéndice K) de acuerdo a los objetivos de la misma para
sondear acerca de sus emociones y sentimientos generados durante
las sesiones, conocer sus satisfacciones y desacuerdos e

identificar sus dudas y sugerencias.
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Ademas, en cada grupo uno de los tres facilitadores

observard y registrard en el desarrollo de las actividades los

aspectos positivos y las areas de oportunidad.

3.1.1.5 Cronograma del plan piloto

Apartados

Ago.

1

2

3

4

Sept.

1

2

3

4

Oct.

1

Nov.

2 3 4 1 2

Eleccidén de los papas lideres
Invitacidén a los padres de
familia

Apertura e integracién

Tema 1: Apoyo emocional y
moral por parte de familiares
y amigos

Tema 2: Conflictos familiares
y conyugales

Tema 3: Impacto ante las
reacciones sociales

Tema 4: Actividades y
problemas cotidianos

Cierre

Resultados y Conclusiones

X
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4. CAPITULO 1V
4.1 Presentacidn y andlisis de resultados

Para llevar a cabo el andlisis de resultados se consideraron
las evaluaciones aplicadas a los miembros del Plan Piloto en
cada sesidén y las observaciones registradas por un facilitador
(véase Apéndice O) en cada una de las mismas. Con la finalidad
de establecer una mejor organizacién de los resultados estas
evaluaciones fueron dividas y analizadas en dos secciones, una
pretende corroborar el cumplimiento de los objetivos de cada
sesidén y otra verificar los componentes del plan piloto en
general, los cuales son: duracién, intervenciédén, actividades y
sugerencias.

Como se menciond en el capitulo de metodologia, debido a la
duracién del plan piloto, se seleccionaron cuatro temas de los
siete originalmente determinados, sobre los cuales se llevd a
cabo este andlisis: a)apoyo emocional y moral por parte de
familiares y amigos, b)conflictos familiares y conyugales,
c)impacto ante las reacciones sociales y d)actividades y
problemas cotidianos; ademas de la sesidén de apertura e
integracién con sondeo de temas y sesidén de cierre.

Como se describe en el capitulo anterior, el encargado de
Terapia Familiar del INA se ocupd de hacer la invitacién a los
padres lideres de acuerdo a los criterios antes mencionados, y

continudé invitando a mas personas a asistir al grupo conforme
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éste proseguia. Como se puede observar durante este capitulo, la
asistencia de los padres a ambos grupos fue muy variada, en el
grupo uno se habia determinado la asistencia de cuatro personas,
y en el grupo dos inicialmente por cuatro y posteriormente por
dos, sin embargo, no siempre asistieron las mismas personas a
todas las sesiones, y a medida que avanzaba el grupo, algunos
padres lo abandonaban y otros se integraban. Esta inasistencia
se puede atribuir a situaciones y compromisos personales,
condiciones climaticas y cambios de horario en las terapias de
sus hijos.
4.1.1 Analisis de resultados de las evaluaciones escritas

4.1.1.2 Seccidén 1: Evaluacién de los objetivos de las sesiones

4.1.1.2.1 Sesidén 1: Apertura e integracidén con sondeo de
temas. Esta sesidn pretendia explicar la funcidén de los grupos
de autoayuda, promover la integracidédn entre sus miembros y
determinar los temas posteriores durante el Plan Piloto.

Grupo 1. Las cuatro personas gque asistieron a esta sesidn
expresaron que las actividades realizadas ayudaron a conocerse
entre si. En esta sesidén todos los participantes seleccionaron
el inciso que muestra la respuesta correcta la cual es: un grupo
conformado por personas que comparten una problemdtica en comun
y se reunen para buscar soluciones. El total de las personas

coincididé correctamente en que un grupo de autoayuda busca
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soluciones para resolver una problematica en comun (véase Tabla
27 s

Grupo 2. Debido a las condiciones climatoldégicas no se pudo
llevar a cabo la sesidén ya que los padres no asistieron al
instituto y por lo tanto no fue posible realizar ninguna
evaluacién (véase Tabla 27).
Tabla 27

Resultados de la evaluacidén escrita de la Sesidén 1l: Apertura e

integracidén con sondeo de temas.

Grupo 1 Grupo 2

Las actividades realizadas ayudaron a

conocerse entre si.

4 pts. N/A
~ Si
- No
Definicidén Grupo de Autoayuda: Un grupo
conformado por personas que comparten una
problemdtica en comin y se reunen para
buscar soluciones. 5 BER. B/
= S
- No
Finalidad: buscar soluciones para resolver 4 pts. N/A
una problemdatica en comun.
Nota.

Al Grupo 1 asistieron cuatro personas, al Grupo 2 no asistid
nadie (N/A).

El grupo uno respondid correctamente a los items de
evaluacidén sobre los grupos de autoayuda, pudiéndolo confirmar a
través de las evaluaciones enfocadas hacia el cumplimiento de

los objetivos de la sesidén. El1 grupo se mostrd deseoso de
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conocer y aprender. En el grupo dos, los objetivos no pudieron
ser cubiertos debido a la ausencia de todos los padres, puesto
que el clima impedia su asistencia al Instituto, teniendo esto
como consecuencia que se fusionara el contenido de la sesidén uno
y dos en una sola, misma que se llevd a cabo en el horario
predeterminado para la sesidn 2.

4.1.1.2.2 Sesion 2: Apoyo moral y emocional por parte de
familiares y amigos. Esta sesidén tuvo como objetivo identificar
todas las formas en las que sus familiares y/o amigos les
brindan apoyo, particularmente emocional y moral, a través de la
pladtica de sus experiencias, con la finalidad de que los padres
que no cuenten con este soporte, lo encuentren con sus
familiares y amigos o dentro del grupo.

Grupo 1. A esta sesidn acudieron cinco personas, cuatro de
ellas expresaron haber recibido mas de un tipo de apoyo por
parte de sus familiares y amigos, predominando con cuatro puntos
el apoyo emocional, en segundo lugar con tres puntos cada uno,
se encuentran el cuidado de los hijos y el apoyo moral, y por
ultimo con un punto respectivamente se localizan el apoyo
econémico y la compafiia a citas y terapias. El total de 1los
asistentes convino en que si les fue facil compartir con el
grupo sus experiencias sobre el apoyo recibido. Ademas,
respondieron que si podrian recibir apoyo moral y emocional por

parte de los compafieros del grupo. Y confirmaron su
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disponibilidad para ofrecer soporte a sus compafieros (véase
Tabla 28).

Grupo 2. Las tres personas que asistieron expresaron haber
recibido mas de un tipo de apoyo y convinieron en que el apoyo
que mas han recibido es de tipo emocional y moral, en segundo
lugar predomina con dos puntos el cuidado de los hijos, en
tercer lugar con un punto se localiza el apoyo econdmico y la
comparfiia a citas y terapias. Todos los participantes acordaron
que por medio de las actividades realizadas en la sesidn
pudieron compartir con facilidad el apoyo moral y emocional que
les fue brindado por sus familiares y amigos. Y estuvieron de
acuerdo en que si podrian recibir apoyo moral y emocional de sus
compafieros. Ademas el total de los participantes muestran
disposicidén de brindarles apoyo moral y emocional a los
compafieros del grupo que no cuentan con él (véase Tabla 28).
Tabla 28

Resultados de la evaluacidén escrita de la Sesidn 2: Apoyo moral

y emocional por parte de familiares y amigos.

Grupo 1 Grupo 2
Tipo de apoyo recibido por
parte de familiares y amigos.
- Apoyo emocional 4 pts. 3 pts.
- Apoyo Moral 3 pts. 3 ptss

- Cuidado de hijos 3 pts.
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Le gustaria dar apoyo moral y

emocional a los compafieros.

= 81 4 pts. 2 ptss
= No

La actividad de compartir

experiencias con el grupo le

ayuddé a revisar el tema.

- Si 4 pts. 2 pkts.
- No

Podrian recibir apoyo moral y

emocional por parte de sus

compafieros del grupo.

- 8i 4 pts. 2 pts.
- No

Nota.
Al Grupo 1 asistieron cuatro personas, y al Grupo 2 asistieron
2 s

El objetivo se cumplidé a través de la platica sobre sus
experiencias, que se realizaron con la finalidad de que ios
padres gque no contaran con este soporte, encontraran formas de
apoyarse en sus familiares y amigos, y se sintieran apoyados por
el grupo.

Los padres expresaron recibir apoyo en mas de un area de su
vida, pues la ayuda principal es de tipo emocional y moral, vy
otros reciben apoyo econdmico y asistencial. Los participantes
sintieron facilidad para expresar sus sentimientos y

experiencias, ademéds reportaron haber estado de acuerdo para
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brindar apoyo a los compafieros del grupo que no lo reciben en su
entorno familiar y social.

4.1.1.2.3 Sesidén 3: Conflictos familiares y conyugales. El
objetivo de esta sesidn se enfocd a que los miembros del grupo
comprendieran la importancia de saber escuchar y transmitir un
mensaje para asi prevenir conflictos y mejorar las relaciones
interpersonales.

Grupo 1. Los cuatro integrantes del grupo concordaron que el
no saber escuchar o expresar sus necesidades afectan en gran
medida la relacidén familiar. Tres personas le dan un alto grado
de importancia a la comunicacidén dentro de la familia marcando
el nUimero cinco y una persona marcd el uno, reflejando darle la
minima importancia a este aspecto. Todas las personas
contestaron que las actividades realizadas durante la sesidn
ayudaron a identificar y poder transmitir sus sentimientos y
necesidades. Los cuatro integrantes del grupo contestaron que
una buena comunicacidén en casa ayuda a mejorar las relaciones
familiares (véase Tabla 29).

Grupo 2. Dos de los cuatro participantes que asistieron a
esta sesidn coincidieron en que los principales conflictos en su
familia son originados por no saber escuchar o expresar sus
necesidades, mientras que los otros dos expresaron que no es

asi.
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Los cuatro participantes acordaron que es muy importante
tener una buena comunicacién en su familia. Y concordaron en que
las actividades realizadas en la sesidén si les ayudaron a
identificar y trasmitir sus sentimientos y necesidades. Ademas,
consideran que la buena comunicacidén en casa va a ayudar a
mejorar las relaciones familiares (véase Tabla 29).

Tabla 29

Resultados de la evaluacidén escrita de la Sesidn 3: Tabla 3:

Conflictos familiares y conyugales.

Grupo 1 Grupo 2
Los principales conflictos en su familia
son originados por no saber escuchar o
expresar necesidades.
= 81 4 pts 2 pts.
- No 2 PES.
Importancia de la comunicacidén en la
familia.
- Alto grado 3 pts. 4 pts.
- Minimo grado d pts.
Las actividades ayudaron a identificar y
transmitir sentimientos y necesidades.
= 81 4 pts. 4pts.
- No
La buena comunicacidén en casa ayuda a
mejorar las relaciones familiares.
= &4 4 pts. 4 pts.

- No

Nota.
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En ambos grupos asistieron cuatro personas.

La mayoria de los participantes coincidieron en que los
principales conflictos en su familia son originados por no saber
escuchar o expresar sus necesidades. La dindmica de “expresar
sentimientos y necesidades”, fue de mucha ayuda para que los
integrantes pudieran identificarlos y trasmitirlos. La mayoria
de las personas expresaron que la comunicacidén es un elemento
muy importante en la convivencia familiar y todos los
participantes concordaron que una buena comunicacidén tiende a
mejorar las relaciones familiares.

Al inicio de la sesién, algunas.madres de familia mostraron
interesarse mucho por las necesidades de sus hijos dejando de
lado las propias, y al final de la sesidén, durante el cierre y
la evaluacidén, se pudo observar que comprendieron la importancia
de saber escuchar y trasmitir mensajes para poder prevenir
conflictos y asi mejorar las relaciones interpersonales.

4.1.1.2.4 Sesioén 4: Impacto ante las reacciones sociales.
El objetivo de esta sesidén fue que los miembros expresaran los
sentimientos que han tenido ante las reacciones positivas y
negativas de la gente que desconoce la enfermedad del nifio.

Grupo 1. Las dos personas que asistieron mencionaron que
para ellos no constituye un problema el que se le queden viendo
a su hijo en la calle. Todas eligieron el nUimero uno, siendo

éste el de menor valor implica que los padres no muestran gran
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importancia ante las reacciones de la gente que se quedan viendo
a sus hijos en la calle. El1 total de los participantes indicaron
que a través de las actividades pudieron identificar y
transmitir sus sentimientos y necesidades (véase Tabla 30).
Grupo 2. Los dos participantes que asistieron a la sesidn,
coinciden en que no tienen problemas con las personas que se le
quedan viendo a su hijo en la calle y ubican como baja la
importancia que dan al hecho de que se le queden viendo a su
hijo en la calle. Ademas indican que la actividad de ese dia les
ayud6é a identificar y poder trasmitir sus sentimientos y
necesidades (véase Tabla 30).
Tabla 4

Resultados de la evaluacidn escrita de la Sesidén 4: Impacto ante

las reacciones sociales.

Grupo 1 Grupo 2

No es un problema el que se le queden

viendo a su hijo en la calle en la

calle.

= §1 2 pts. 2pts.
- No

Importancia que las personas se le

queden viendo a su hijo.

- Alto grado

- Minimo grado 2 pts 2 pEs.
Las actividades ayudaron a identificar

y poder transmitir sentimientos vy

necesidades.
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= S 2 pts 2 pEs.
- No

Nota.
En ambos grupos asistieron dos personas.

Por lo que se puede decir que, ignorar las miradas de la
gente hacia los nifios con PCI requiere de todo un proceso en
donde en primera instancia estas observaciones son percibidas
como intrusidén y agresidn experimentando sentimientos de
frustracidén y enojo hasta que con el paso del tiempo se llega a
la indiferencia casi total.

4.1.1.2.5 Sesidén 5: Actividades y problemas cotidianos. La
finalidad de esta sesidén fue identificar los principales
problemas que se presentan en la imparticidén de la disciplina
con los hijos y sugerencias para su solucién.

Grupo 1. Las tres personas afirmaron que la falta de
conocimiento en el manejo de la disciplina en los nifios podria
suscitar conflictos familiares. Dos de los padres le dan mucho
valor a la importancia de poseer conocimientos sobre un adecuado
manejo de la disciplina con una puntuacidén de cinco, y un padre
con tres puntos siendo esta una calificacidén media. Los tres
integrantes que acudieron, expresaron haberse sentido ayudados
por la dindmica realizada, con la cual pudieron identificar y
transmitir sus sentimientos y necesidades a las demas personas

del grupo. Los tres asistentes creen que teniendo un mejor
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manejo de la disciplina en casa la relacién familiar va a
mejorar (véase Tabla 31).

Grupo 2. Los dos participantes coincidieron en que los
principales conflictos de la familia se originan por no saber
como manejar la disciplina de sus hijos. Las dos personas que
asistieron a esta sesidén opinaron que es muy importante tener
conocimientos sobre un adecuado manejo de la disciplina de sus
hijos. Uno de los dos participantes que acudieron a esta sesidn
expresd que la actividad realizada le ayudd para identificar y
poder transmitir sus sentimientos y necesidades, mientras que 1la
otra persona no coincididé con esto. Los dos participantes opinan
que el tener un mejor manejo de la disciplina en casa les
ayudaria a mejorar las relaciones familiares (véase Tabla 31).
Tabla 31

Resultados de la evaluacidén escrita de la Sesidén 5: Actividades

y problemas cotidianos

Grupo 1 Grupo 2
La disciplina es el principal conflicto
Si. 3pts 2pts
No
Importancia de tener conocimiento sobre
el manejo la disciplina.
Alto grado 2 pEs- 2pts.
Regular grado 1L pts

Las actividades ayudaron a identificar
sentimientos y necesidades.

= (S 3 pts. 1 pts
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- No 1 pt.
un mejor manejo de la disciplina mejorar

las relaciones familiares.

= B3 2pts.
- No 3 pts.

Nota.
Al Grupo 1 asistieron tres personas y al Grupo 2 asistieron
dos.

Los padres identifican que la falta del control de 1la
disciplina de sus hijos es la principal fuente de conflicto
familiar, y que teniendo un buen manejo de la misma, la relaciodn
familiar tiende a mejorar; por lo que consideran que es muy
importante tener conocimientos adecuados para poder manejarla.
Ademas consideraron que las actividades realizadas en esta
sesién los ayudaron a identificar y transmitir sus sentimientos
y necesidades, lo que se pudo comprobar a partir de las
observaciones, ya que por un lado les fue facil identificar las
dificultades que presentan con la disciplina de sus hijos, y por
el otro aportaron sugerencias para abordar este problema.

4.1.1.2.6 Sesidén 6: Cierre. El1 propb6ésito de esta sesiédn
estaba dirigido a que los participantes comprendieran y
destacaran los aprendizajes y sugerencias de los cuatro temas
revisados, con la finalidad de fortalecer sus ensefianzas y poder
aplicarlos de manera integral en la familia.

Grupo 1. Los cuatro integrantes conceden mayor importancia

al tema de apoyo emocional y moral por parte de familiares vy
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amigos, visto en la segunda sesidén del plan piloto. Los cuatro
participantes que acudieron a esta sesidn opinaron que los temas
vistos en las sesiones pasadas fueron significativos. Las cuatro
personas expresaron que el pertenecer a este grupo les ayudaria
en su vida. Ademas comentaron que tras haber asistido a las
sesiones del grupo se habian originado cambios en algun aspecto
en su vida (véase Tabla 32).

Grupo 2. Los dos participantes que asistieron, eligieron el
tema de apoyo emocional y moral por parte de familiares y
amigos, como el tema que les causd mayor impacto. Las dos
personas que asistieron coincidieron en que los cuatro temas
vistos en las sesiones pasadas si fueron significativos. Ambos
participantes expresaron que el pertenecer a un grupo de
autoayuda si les ayudaria. Los dos participantes han realizado
algun cambio en su vida a partir de su asistencia a las sesiones
(véase Tabla 32).
Tabla 32

Resultados de la evaluacidn escrita de la Sesidén 6: Cierre

Grupo 1 Grupo 2

El tema de mayor impacto. Apoyo moral Apoyo moral
y emocional y emocional
por parte de por parte de
familiares y familiares y

amigos. amigos.

Los temas vistos en las sesiones Si gi

fueron significativos.
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Le favoreceria en su vida el Si Si

pertenecer a un grupo de autoayuda.

Realizdé algun cambio en su vida Si Si

después de trabajar con las sesiones.

Nota.
Al Grupo 1 asistieron cuatro personas y al Grupo 2 asistieron
dos.

Los padres otorgan mayor importancia al tema de apoyo
emocional y moral por parte de familiares y amigos, ya que esto
es lo que los ha ayudado en gran parte a seguir adelante, sin
embargo consideran que los demas temas también fueron
significativos. Asi mismo consideran que el pertenecer a un
grupo de autoayuda les es de mucha utilidad ya que a través de
é1l pueden recibir ayuda, y que gracias a esto han experimentado
cambios en sus vidas. Finalmente verbalizaron QUe este plan
piloto les fomentd la apertura a entablar relaciones con otros
padres del instituto para brindarles su apoyo.
4.1.1.3 Seccién 2: Evaluacidén de los componentes del Plan Piloto

El propdésito de la evaluacidn de las sesiones fue conocer el
desemperio del facilitador, la duracién de la sesidn y el impacto
de los temas vistos en los participantes.

4.1.1.3.1 Intervencidén del facilitador. En la figura 1 se
puede observar que los integrantes del grupo 1 calificaron la

intervencidén del facilitador como buena, solo en la sesidén 3 un
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integrante considerdé ésta como regular. Y que todas las
personas que asistieron al grupo 2 consideraron como buena la

intervencidén de los facilitadores.

Figura 1
Intervencién del facilitador

BSesién 1
5 BSesion 2
n 2 OSesién 3
S 3 ; OSesién 4
g 2 4 MSesién 5
LI HSesién 6

0 L1

Buena ’ Regular ‘ Mala Buena Regular Mala
Grupo 1 Grupo 2

4.1.1.3.2 Duracidén de la sesidén. La figura 2 demuestra que
las personas que asistieron al Grupo 1 consideraron que la
duracidén de cada una de las sesiones fue adecuada, aunque en la
primera, segunda, tercera y cuarta sesidén uno de integrante de
cada una de ellas expresaron que ésta fue extensa. Los
integrantes del Grupo 2 expresaron que la duracién de las
sesiones fue adecuada, solo en la sesidén 3 una persona opind que

ésta fue corta.

Figura 2
Duracién de las sesiones
5
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83 BSesién 2
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HOSesibén 6
Grupo 1 Grupo 2
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4.1.1.3.3 Actividades realizadas. En la figura 3 se muestra
que la mayoria de los integrantes del Grupo 1 coincidieron en
que las actividades realizadas durante cada sesién les fueron
utiles e interesantes, pero en las primeras 3 sesiones a algunos
les parecieron solo interesantes. En el Grupo 2 la segunda,
tercera y cuarta sesiones fueron utiles e interesantes aunque en
la sesidén 3 una persona opind que estda fue solamente
interesante; en las sesiones 5 y 6 la mitad expresaron que
fueron Utiles e interesantes y la otra mitad del grupo opinaron

que estas fueron Unicamente interesantes.

Figura 3
Actividades realizadas
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En términos generales se considerd como buena la
intervencién del facilitador, la duracidén de las sesiones fue
adecuada y los temas vistos en la sesiones fueron uGtiles e

interesantes.
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5. CAPITULO V
5.1 Conclusiones

Mediante la creacidén del plan piloto y su implementacidn se
logrd cumplir el objetivo general que consiste en crear un grupo
de autoayuda. Dicho Plan cumplidé gran parte de los objetivos de
cada sesidén, a excepcidn del primero en uno de los grupos,
debido a la falta de asistencia de los padres por causas
climatoldégicas. Esto se cree impactd al grupo en las siguientes
sesiones puesto que no pudo consolidarse, debido a la falta de
integracién. Por otro lado, la reduccidén de la asistencia y la
variacién de sus integrantes también afectd en la cohesidn
grupal.

Debido a que el tema de “Informacidén sobre la PCI”, no fue
escogido por los padres para ser revisado en el transcurso del
Plan Piloto, el objetivo especifico de intercambio de
informacidén no fue cubierto.

Por medio de las actividades y/o dindmicas llevadas a cabo
en cada una de las sesiones, se logrd la participaciédn e
intercambio de experiencias entre los integrantes del grupo
acerca de los temas de a)apoyo emocional y moral por parte de
familiares y amigos, b)impacto ante las reacciones sociales,
c)conflictos familiares y conyugales, d)actividades y problemas
cotidianos; siendo este uno de los objetivos de los grupos de

autoayuda, mencionado por Napier y Gershenfeld (2000). El1 tema
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de apoyo por parte de familiares y amigos fue uno de los temas
que les caus6 mayor impacto, debido a que le dan mucha
importancia a los lazos afectivos para poder sentirse apoyados y
asi motivarse a salir adelante. A partir de este tema las
personas comentaron haber entendido la importancia de lo que
implica el dar y recibir apoyo, lo que motivd a que se acercaran
a brindar apoyo a otras personas que se encuentran en su misma
situaciédn.

Las técnicas de relajacidén indicadas para revisar en el tema
de estrés no se impartieron debido a que este tema tampoco fue
uno de los cuatro escogidos por parte de los padres.

Uno de los objetivos fue entregar un folleto con informacién
relacionada a instituciones de apoyo alternativas al INA, sin
embargo éste no fue cumplido debido a que no fue seleccionado el
tema donde se especifica dicha entrega.

Se encontraron ciertas variables que pudieron haber afectado el
desarrollo del grupo como: llamados a la puerta, entradas y
salidas del personal de la Institucién, llamadas telefdénicas,
compafiia de los hijos a las sesiones.

5.1.1 Recomendaciones

Durante el seguimiento del plan piloto se observaron algunos
aspectos que si son tomados en cuenta favorecen el desarrollo de
del grupo y sus integrantes, por lo que en este apartado se

citaran las recomendaciones para un perfeccionamiento del
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proceso de un grupo de autoayuda, dirigido a los responsables de

la implementacidén del programa.

L.

El aula o saldédn utilizado para el grupo de autoayuda debe ser
lo suficientemente amplio para que los miembros del grupo
puedan tener un espacio individual y propiciar que un mayor
numero de gente pueda formar parte del mismo, ademads que éste
debe ser respetado y exclusivo del grupo por lo menos en el
horario establecido para llevar a cabo la sesidn, todo esto
lograr por medio la negociacidén con los directivos de la
institucién.

Se aconseja la utilizacidén de sillas cdmodas e individuales,
con el espacio suficiente y los recursos necesarios para
realizar apuntes, con la finalidad de que esto sea un aspecto
que favorezca el 6ptimo desarrollo de la sesidn y facilite la
realizacidén de las actividades, realizando esto por medio de
una peticién de los responsables del grupo a los directivos
del Instituto.

Se aconseja incrementar el numero de participantes, ya que
las personas que asistieron al plan piloto sugirieron que las
sesiones y aprendizajes podrian enriquecerse a través de una
mayor variedad de experiencias, esto realizado por medio de
la promocidédn del grupo a través de invitaciones y carteles

impresos donde de forma atractiva y comprensible se le hace
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saber a los padres de familia sobre la existencia del grupo y
su relevancia.

Es recomendable establecer una serie de reglas especificas
que mencionen la importancia de respetar el espacio fisico y
evitar interrupciones durante el transcurso de las sesiones,
para que no exista ningun tipo de distracciones externas, ya
que durante las sesiones del plan piloto en ocasiones sonaba
el teléfono, o alguna persona llamaba a la puerta.

Se recomienda hacer una peticidén verbal durante las sesiones
del grupo de autoayuda, en donde se pida a los padres que de
preferencia acudan en parejas, para propiciar un
aprovechamiento de experiencias mas integral.

Se sugiere que los padres integrantes del grupo de autoayuda
hagan lo posible por asistir sin la compafiia de sus hijos,
pues la presencia de ellos puede afectar su atencidén y la
dinadmica grupal. Esto se puede lograr buscando que los
horarios del grupo de autoayuda coincidan con los de las
terapias de los nifios.

En la primera sesidn, se recomienda establecer una serie de
normas que incluyan: el trato entre los miembros, la
dindmica, el funcionamiento de la sesidén y todos los aspectos
que se consideren importantes para asegurar el buen
funcionamiento grupal, realizando una lista donde se incluyan

las reglas implicitas y las sugeridas por el grupo.
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Apéndice A
Expediente
Instituto Nuevo Amanecer A.B.P

Direccién de Innovacién y Desarrollo Técnico
Departamento de Terapia Familiar

Fecha actual: 74 J
Matricula:
1. Nombre del Paciente
Nombre de la Madre Nombre del Padre
Estado Civil de la Madre Estado Civil del padre
Ocupacidén de la Madre Ocupacién del Padre

1.1 ¢Cuando se le informdé o se enterd del Trastorno Neuromotor?
a) Antes del nacimiento del nifio
b) Durante el nacimiento
c) Antes del primer mes
d) Entre el primero y el sexto mes
e) Entre el séptimo mes y el primer afio
f) Después del primer afio

1.2 :Qué espera de la atencidén del Instituto Nuevo Amanecer?

2. Composicién familiar
Padre anos Madre anos Hnol anos Hno?2 anos
Hno3 anos Hno4 anos Hnob anos Hnoo6 anos

3. Relaciones familiares

Problemas en relacidédn conyugal SI / NO
Problemas en relacidén parental / ejecutiva SI / NO
Problemas en relacidén paterno / filiar SI / NO
Problemas en relacidén fraterna SI / NO
Problemas con familia externa paterna SI / NO
Problemas con familia externa materna SI / NO
Problemas extrafamiliares SI / NO

;Dbébnde? (Escuela, trabajo, vecindario, otros.)
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4. Problemas de adaptacidén a la presencia de un hijo con TNM
4.1 Clima emocional predominante
4.1.1 Choque SI / NO
4.1.2 Negacidn SI / NO
4.1.3 Enojo SI / NO
4.1.4 Depresiodn SI / NO
4.1.5 Negacidédn o adaptacién SI / NO
4.2 Conflictos emergentes
4.2.1 Conflictos intrafamiliares SI / NO
4.2.2 Problemas interpersonales extrafamiliares SI / NO
(escolares, laborales, amigos, otros.)
4.2.3 Tendencia a accidentes SI / NO
:Cual?
4.3 Organizacidén familiar
4.3.1 Significado del trastorno neuromotor
- Castigo SI / NO
- Reto SI / NO
- Bendicién SI / NO
- Trascender SI / NO
- Catéastrofe SI / NO
- Estigma social SI / NO
- Para mejorar las relaciones familiares SI / NO
- Para empeorar las relaciones familiares SI / NO
4.3.2 Etapa del ciclo familiar
- Familia con lactantes SI / NO
- Familia con preescolares SI / NO
- Familia con escolares SI / NO
- Familia con adolescentes SI / NO
4.3.3 Otros eventos tensionantes (un afio antes del nacimiento
del nifio con trastorno neuromotor a la fecha).
- Deudas fuertes SI / NO
- Dependencia econdémica SI / NO
- Desempleo SI / NO
- Cambio de domicilio SI / NO
- Muerte en la familia SI / NO
- Hospitalizacidén o cirugia SI / NO
- Separacién o divorcio SI / NO
- Embarazo SI / NO
- Familia Reconstituida (Padrastro, madrastra) SI / NO
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- Infidelidad SI / NO

- Alcoholismo SI / NO
- Uso de drogas SI / NO
- Delincuencia en la familia SI / NO
- Otras enfermedades en la familia SI / NO
- Padres adolescentes SI / NO
- Padres mayores SI / NO
- Violencia familiar SI / NO

- Otros especificar:

5. Problemas de funcionalidad familiar

5.1 Proceso de solucidén de problemas SI / NO
5.2 Comunicacidén verbal SI / NO
5.3 Comunicacidén no verbal SI / NO
5.4 Expresién afectiva SI / NO
5.5 Control de la conducta SI / NO
5.6 Tareas del hogar SI / NO
5.7 Provisidén de recursos econdmicos SI / NO
6. Recursos y fortalezas familiares
6.1 Sociales
6.1.1 Familia Extensa SI / NO
6.1.2 Amigos y/o vecinos SI / NO
6.1.3 Otras instituciones de apoyo para rehabilitacién
SI / NO
6.1.4 Otras instituciones de apoyo para socializacidn
y educacién SI / NO

6.1.5 Otras instituciones de apoyo para cuidado SI / NO
6.2 Culturales

6.2.1 Convivencia en tiempo libre SI / NO

6.2.2 Lecturas o videos adecuados para TNM SI / NO

6.2.3 Ejercicio familiar regular SI / NO

6.2.4 Preparacién de alimento adecuado para TNM SI / NO
6.3 Religiosos

6.3.1 Convivencia y apoyo del grupo religioso SI / NO

6.3.2 Se apoyan en la fe de las creencias SI / NO

6.4 Econdbmicos
6.4.1 Trabajo e ingreso estable SI / NO
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6.4.2 La distribucidén del ingreso cubre la atencidén del
hijo discapacitado SI / NO
6.5 Educativos
6.5.1 Conocimiento adecuado del TNM SI / NO
6.5.2 Conocimiento y dominio de habilidades para el cuidado
y la crianza de su hijo discapacitado SI / NO
6.6 Médicos
6.6.1 Cuenta con servicio Médico-familiar estableSI / NO
6.6.2 Cuenta con otros servicios médicos para la atenciédn

del hijo discapacitado SI / NO
6.7 Otros:
7. Tratamiento
7.1 Terapia familiar
7.1.1 Intramuros SI / NO 2-3-4~5-6
7.1.2 Extramuros SI / NO 2~=3~4=5=6
7.2 Terapia de pareja SI / NO 2=3-4-5-6
7.3 Terapia individual SI / NO 2=3=4=5=6

7.4 Farmacoterapia (Algun miembro de la

familia)

cQuién? :;Desde cuando?

7.4.1 Antidepresivos SI / NO

7.4.2 Ansioliticos SI / NO

7.4.3 Psicotrobpicos SI / NO

T.4.4 Otros:
7.5 Intervencidédn en crisis SI / NO
7.6 Grupos psicoeducativos SI / NO
7.7 Grupos de informacidn

1 =

Ts

7
7

Examinador

.1 Conocimientos basicos sobre TNM
.2 Espiritualidad y valores familiares

1=2-=3~4=5=6

SI / NO
SI / NO



Apéndice B

Cuestionario

Instituto Nuevo Amanecer
Terapia Familiar
Cuestionario para padres

Nombre del nifio: Fecha:

1. Marque del 1 al 5 de acuerdo a lo que sepa sobre la pardlisis cerebral:

= 1 2 3 4 g5 &+

2. Marque el tipo de trastorno que tiene su hijo:

__ Paréalisis Cerebral Atéaxica ____ brror

____ Paréalisis Cerebral Mixta ___ Paréalisis Cerebral Atetoide
Pardlisis Cerebral Espastica

3. ¢Qué terapias recibe su hijo?

Terapia Fisica ____ Lenguaje
_ Terapia Ocupacional ___ Terapia Familiar
____Nutricidn ___ Servicio médico
Psicoterapia Infantil ___ Pedagogia
Desarrollo Emocional Educacién Especial

4. ¢En qué programa esta su hijo?

Neurodesarrollo _____ Asesoria Integral
Extensién Domiciliaria _ Educativo

__ Psicomotricidad __ Transicién
Estimulacién Temprana Pre-Laboral

Estapa Inicial

5. Cambios en su vida por el nacimiento de su hijo:
En el trabajo
En la casa
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Relaciones entre la familia: Marque una o varias de las opciones que se

presentan a continuacidn:

Aument6é la comunicacién __ Aumentd la unidén familiar
__ Disminuyé la comunicacién _ Disminuyé la unién familiar
_____ Sociales
Econdémicos
Otros:

6. Marque la(s) actividades en donde participa la mayoria de la familia:

Ir al parque ___Ir de compras
~ Ir a misa _Visitar a familiares
__ Ver televisidn __Juegos
___ Comer ____ Paseos
_____ Deportes ____ Otra:

7. ¢Tiene usted tiempo suficiente para estar con su pareja?
__S8i
____No
8. ¢(Tiene problemas con su pareja-?
81
No

:De qué tipo?

9. ¢Su hijo tiene asignada alguna tarea en casa?
Si



No
;Cudl/Cuédles?

10. Describa una semana tipica de su familia

(de lunes a domingo) :

11. ;Qué cosas hace igual con sus hijos?

;Qué cosas hace diferente?

12. ;Los problemas econdémicos afectan en su relacidén de pareja y/o familiar?

Si
No

13. :Han recibido apoyo por parte de sus familiares y/o amigos?

si
No
;Qué tipo de apoyo?

14. ;Qué sintieron cuando se

enteraron del problema de su hijo?

¢Actualmente como se sienten?

15. ¢;Cémo se sienten ante las reacciones de la gente por el problema de su

hijo?

16. ¢Conviven con otros padres de nifios especiales?

si
No
:Débnde se conocieron?

;Dénde se reunen?

;Qué tan seguido se reunen?

17. ¢Considera que el pertenecer a un grupo de padres de nifios especiales le

ayudaria?
581

No
¢Por quér

18. :;Qué le gustaria recibir del
Apoyo emocional
Sugerencias
Conocimiento
Comprensioén
Experiencias
Amistad
Otro:

grupo? ;Qué le podria aportar al grupo?

Apoyo emocional
Sugerencias
Conocimiento
Integracién
Experiencias
Amistad

Otro:




Apéndice C

Informacién sobre la enfermedad

Tabla 1

Tipo de trastorno del nifio
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ftems

Porcentaje

No se contestd
1.PCI Atéaxica

.PCI Espéastica

2
3.PCI Atetoide
4.PCI Mixta

5

<Otro

28.26%
5.43%
31.52%

0
6.92%

o\

57-61%

Tabla 2

Tipos de Terapias

Items

Porcentaije

No se contestod
.Terapia fisica
.Terapia ocupacional
.Nutricidn
.Psicoterapia Infantil

.Desarrollo emocional

1

2

3

4

9
6.Lenguaje
7.Terapia familiar
8.Servicio médico
9.Pedagogia

1

0.Educacidén especial

4.97%
18.09%
17 .50%
14.51%
10.74%

7.36%
13.32%

6.56%
10.54%

1.39%

2.70%
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abla 3

Apoyo recibido

Apéndice D

Apoyo de personas a la familia

120

Items Porcentaje
No se contestd 19.80%
L. Si 66.34%
2. No 13.86%
Tabla 4

Tipo de apoyo recibido

1

il

tems

No se contestd
Econdémico
Moral
Cuidar hijos
Comunicacidn

Atencidn

|

2

3

4

5

6. Emocional
7. Material
8. Ropa

9. Laboral
0

Social

Porcentaje

20

. 16%
22,
19,
11

40%
13%
48%

.09%
.37%
.'85%
.64%
.09%
+09%
.09%
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Tabla 5

Convivencia con otros padres de nifios con PCI

ftems Porcentaje
No se contestd 17.88%
1. Sl 60.16%
2. No 21.95%
Tabla ©

Lugar en donde conocieron a otros padres de nifios con PCI

Items Porcentaje
No se contestd 37.79%
INA 49.61%
Otra instituciodn 4.72%
Vecinos 6.30%
Familiares 1.:57%
Tabla 7

Lugar en el que se reunen

items Porcentaje
No se contestd 47.79%
INA 29.41%
Casa propia 10.29%
Casa ajena 11.77%

En otra institucidén 0.74%




Tabla 8

Asistencia a otras instituciones de rehabilitacidn

122

Items

Porcentaije

Otras instituciones de apoyo para rehabilitacidn
Otras instituciones de apoyo para socializacidén y
educacién

Otras instituciones de apoyo para cuidado
Convivencia y apoyo del grupo religioso

Se apoyan en la fe de las creencias

3.50%
2.58%

4.71%
. 95%
6.84%
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Apéndice E

Reacciones psicoldégicas de los padres

Tabla 9

Momento en el que se enteraron del problema de su hijo

Items Porcentaije
No se contestd 12.80%
Antes del nacimiento 4.80%
Durante el nacimiento 9.60%
Antes del primer mes 10.40%
Entre el primer y sexto mes 24.80%
Entre el séptimo mes y el primer afio 19.20%
Después del primer arno 18.74%
Tabla 10

Significado del trastorno neuromotor

Items Porcentaje
No se contestd 37.57%
Castigo 5.45%
Reto 16.36%
Bendicién 11.52%
Trascender T 1%
Catastrofe T 2T%
Estigma social 5.45%
Para mejorar las relaciones familiares 6.67%

Para empeorar las relaciones familiares 2.42%




Tabla 11

Cambios en su vida

124

Items

No se contestd

Trabajo

Casa

Aumentd la comunicacidn
Disminuydé la comunicacidn
Aumentdé la unidén familiar
Disminuyé la unidén familiar
Sociales

Econdmicos

O© O J o u s w N

Otros

Porcentaje

6.78%
9.73%
15.34%
15.93%
4.42%
18.58%
2.65%
5.90%
16.52%

4.13%




Apéndice F

Actividades Familiares

Tabla 12

Actividades en donde participa la familia

ftems

No se contesté
Ir al parque
Ir a misa
Ver la televisién

Comer

1

2

3

4

5. Deportes
6. Ir de compras

7. Visitar familiares
8. Juegos

9. Paseos

1

0.0tro

125

~ Porcentaje |

3.91%
9.43%
8.19%
14.77%
14.77%
3.91%
10.14%
12.10%
9.61%
10.32%
2.85%

Tabla 13

Persona que cuida al nifo

Ttems

Porcentaje

No se contestd

Mama

Papa

Mama y papa
Mama y familiar
Familiar

Amigo (a)

~N o oW N

Sirvienta

45.11%

27.82%
2.26%
16.54%
3.01%
3.01%




Tabla 14

Tareas del hijo en casa

126

items Porcentaje
No se contestd 21.14%
Si 32 .52%
No 46.34%
Tabla 15

Especificar tipos de tareas

Items

Porcentaje

No se contestd

Por edad no hace

Hacer ejercicios y tratamiento
Lavar trastes

Recoger sus cosas

Trapear

Lenguaje

Guarda su ropa en el cléset
Hace jugo de naranja

Tira la basura

Hacerse independiente

Hacer tareas

57.78%
0.74%
8.15%
3.70%
17.78%
1.48%
0.74%
370%
0.74%
1.48%
3:.70%
0.74%




Apéndice G

Estrés familiar

Tabla 16

Eventos tensionantes que han ocurrido a la familia

127

items

Porcentaje

Deudas fuertes un afo antes del nacimiento del

nifio

Depende o dependia econdémicamente de alguien
Se encuentra desempleado

Cambio de domicilio en los uUltimos tres afios
Muerte en la familia

Hospitalizacidén o cirugia

Separacién o divorcio

Embarazo

Familia reconstruida (padrastro o madrastra)
Infidelidad

Alcoholismo

Drogas

Delincuencia en la familia

Otras enfermedades

Violencia




Tabla 17

Problemas que afectan la dindmica familiar

128

items Porcentaje
No se contestd 21.58%
1. Proceso de solucionar problemas 11.51%
2. Comunicacién verbal 0. 35%
3. Comunicacién no verbal 9.71%
4. Expresidén afectiva 11.15%
5. Control de la conducta 14.03%
6. Tareas del hogar 11.15%
7. Provisidén de recursos econdémicos 11.51%
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Problemas econdémicos y sociales de la pareja y la familia

Tabla 18

Problemas econémicos afectan en su relacidédn de pareja/familia

ftem Porcentaje
No se contestd 19.512%
Si 34.146%
No 46.341%
Tabla 19

Tiempo suficiente para la pareja

ftem Porcentaije
No se contestd 28.46%
51 44.72%
No 26.83%
Tabla 20

Problemas con la pareja

ftem

Porcentaje

No se contestd
Si
No

27.64%
17.07%
55.28%
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Tipo de problema
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items

Porcentaje

No se contestd
Comunicacidén

Confianza

Econdmico

Trabajo

Sentimental

Baja tolerancia
Diferencias de opiniédn
Debilidad

Alcoholismo
Discusiones como en todo
Separacidn

Salud

Sobreproteccién del hijo especial

59.84%

8

.66%

20.47%

2
0
0
0
1
O
0
0
1
1
0

.36%
. 19%
.00%
.00%
.58%
79%
.79%
« 19%
.58%
.58%
.719%

Tabla 22

Trabajo, ingreso y servicios médicos

items

Porcentaje

Trabajo e ingreso estable
El ingreso cubre la atencidén del hijo
Discapacitado

Cuenta con servicio médico-familiar estable

W« 90%
5.02%
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Participacidén en grupos

Tabla 23

:Le ayudaria pertenecer a un grupo?
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de autoayuda

items Porcentaije
No se contestd 21.95%
Si 72.36%
No 4.07%
No sé 1.63%
Tabla 24

;Qué le gustaria recibir del grupo?

ftems

Porcentaje

No se contestd
Apoyo emocional
Sugerencias
Conocimiento
Comprensioén
Experiencias
Amistad

Otros

5.52%
15.11%
15.83%
14.63%
12.47%
17.75%
17.51%
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Tabla 25

;Qué le gustaria aportar al grupo?

ftems Porcentaije
No se contestd 8.772%
Apoyo emocional 17.25%
Sugerencias 14.91%
Conocimiento 11.11%
Integracién 9.94%
Experiencias 17.54%
Amistad 19.59%

Otros 0.87%
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INTRODUCCION

El objetivo de este manual es crear grupos de autoayuda para
padres con hijos en tratamiento de Pardlisis Cerebral Infantil
(PCI); esto con 1la finalidad de propiciar que los padres de
familia se conscienticen de la condicién de sus hijos, se
promueva la aceptacidén de la enfermedad y sus limitaciones, se
desarrollen habilidades sociales y de manejo del estrés, y se
brinde informacién sobre actividades que se pueden realizar en
familia asi como de instituciones de apoyo y beneficencia.

Esto se pretende lograr mediante la realizacidén de dinamicas
para que se genere un clima de confianza y se pueda llevar a
cabo un intercambio de experiencias e informacién, a fin de que
sientan mayor seguridad sobre como tratar a su hijo, dispongan
de mas opciones para pedir ayuda y mejoren el ambiente familiar.

La poblacién a la que se dirige este programa son 1los
padres y familiares de los nifios inscritos en el Instituto Nuevo
Amanecer (INA).

Este manual sirve como guia y estructura del facilitador en
la direccidén del grupo de autoayuda. El programa que aqui se
presenta cuenta con 37 sesiones distribuidas en siete temas:
a) Informacidén sobre la PC, b)Apoyo emocional y moral por parte
de familiares y amigos, c)Impacto ante las reacciones sociales,
d)Conflictos familiares y conyugales, e)Actividades en familia,
f)Actividades y problemas cotidianos, y g)Estrés. Cada wuna de
estas sesiones cuenta con un objetivo a cumplir, el cual se
pretende alcanzar mediante la realizaciédn de diversas
actividades y dinamicas, como se menciona en el ©péarrafo
anterior. Se evaluara el éxito de cada una de las sesiones
mediante una evaluacidén escrita relacionada con el objetivo de

la sesién.
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INFORMACION GENERAL SOBRE LA PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

:Qué es la PCI?
La Paralisis Cerebral Infantil (PCI) o Trastorno Neuromotor
(TNM) es un conjunto de trastornos del movimiento ocasionado por
una lesién en el sistema nervioso central, cuyos signos Yy
sintomas varian mucho de persona a persona, dependiendo de 1la
severidad de la lesién y localizacidén en el cerebro.
Es un trastorno neuromotor que confunde los mensajes que
van del cerebro a los musculos y/o la informacidén que llega a
él. Generalmente se ven afectadas las A&reas que controlan 1la
coordinacidén muscular y los movimientos corporales necesarios
para mantener una posicidén en contra de la gravedad, estas Aareas
son:
= Corteza cerebral: Controla los movimientos, pensamientos vy
sensaciones; una anormalidad en esta zona da lugar a la PCI
espastica.

= Ganglios Basales: Contribuyen a hacer del movimiento un todo
organizado, animoso y eficaz; wuna anormalidad en esta zona
puede provocar PCI atetdsica.

= Cerebelo: Coordina el movimiento, la postura y el equilibrio;
una anormalidad en esta area puede provocar PCI atéaxica.

La PCI no es progresiva, es decir, el dafio no se hace més
severo conforme crece el nifio, sin embargo es posible que
cambien sus prioridades de atencidén con el tiempo.

Los nifios que presentan PCI leve ocasionalmente se recuperan
en la edad en que empiezan a asistir a la escuela, pues es un
trastorno que dura toda la vida. En la mayoria de los casos, el
movimiento y otros problemas asociados con la paradlisis afectan
en grados variados lo que el nifio es capaz de aprender y hacer a

lo largo de su vida. Sin embargo, cuando el diagndstico se
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efectua tempranamente, es factible mejorar la evolucidédn de 1los

nifos.

;Cuédles son los tipos de PCI?

Hay cuatro tipos de PCI: espastica, atetdsica, atéaxica vy
mixta, los cuales se diferencian dependiendo del &rea del
cerebro que fue afectada:

" PCI Espastica: “Espastico” significa “tieso”. Las personas con
este tipo de PCI encuentran muy dificil el controlar algunos o
todos sus misculos e iniciar algin movimiento. La cantidad vy
rango del movimiento también se ven limitados. Sus miasculos
tienden a estar tensos y débiles, y generalmente los brazos,
las piernas \% la cabeza adoptan ciertas posiciones

caracteristicas de este tipo, como pueden ser:

- Hemiplejia, solo la mitad izquierda o derecha del cuerpo
estd afectada, y la otra funciona con normalidad.

- Diaplejia, ambas piernas se ven afectadas, mientras que
los brazos funcionan con normalidad o sbélo se encuentran
afectados ligeramente.

- Cuadriplejia, las piernas y los brazos se ven afectados.

= pPCI Atetdsica: los musculos de estas personas cambian
rapidamente de la flacidez a la tensidén, sus brazos y piernas
se mueven mucho de manera que no los pueden controlar. Su
lenguaje puede ser dificil de entender porque tienen dificultad
para controlar la lengua, la respiracidén y las cuerdas vocales.

"= PCI Ataxica: resulta muy dificil mantener el equilibrio, si
logran caminar probablemente sea en forma inestable; ademés
tienen manos temblorosas.

= PCI Mixta: posee caracteristicas de la PCI espastica vy

atetoide, por lo que puede presentar tonos musculares altos y
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bajos logrando una mezcla de rigidez y movimientos

involuntarios.

;Cudles son las causas mas comunes que originan la PCI?

Durante el nacimiento o incluso antes:
- Problemas de la madre durante el embarazo.
- Falta de cuidado prenatal.
- Nacimiento prematuro.
- Falta de oxigeno al nacer.
- Incompatibilidad del factor Rh.
Durante la infancia como consecuencia de:
- Meningitis o encefalitis
- Caidas o golpes severos

- Envenenamiento por sustancias téxicas.

;Como se mide el grado de afectacidn?

En algunos casos la PCI es casi imperceptible y en otros la
persona estara mas afectada, por 1lo que no habréd dos casos
iguales ya que la compensacidén de cada cerebro es unica. Esto
hace que frecuentemente sea dificil precisar el tipo de PCI, o
del trastorno del movimiento que presenta un nifio aungque se usen
las pruebas més sofisticadas.

La afectacidédn se puede considerar como:

* Grave, cuando su autonomia es muy limitada por lo que requiere
de gran ayuda.
= Moderado, cuando ocasionalmente demanda atencidn

" TLeve, cuando no necesita de asistencia.

¢Cuadles son los efectos de la PCI?
Un nifio con PCI, puede presentar alguna(s) de estas

caracteristicas en mayor o menor grado:
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Movimientos lentos, burdos o entrecortados
Rigidez de los musculos

Movimientos involuntarios de los musculos
Espasmos musculares

Flacidez

¢Cudles son las dificultades relacionadas con la PCI?

Estrabismo: es el problema mas comun y se puede corregir con
lentes o terapia visual, y en casos muy severos con cirugia.
Percepcidén espacial: algunos ninos con PCI no pueden percibir
el espacio y relacionarlo con su propio cuerpo (no pueden
calcular las distancias) o ©pensar en términos espaciales
(visualizar wuna construccién tridimensional) vya que ello
requiere la funcidn coordinada de ambos ojos. Esto se debe a
una lesidén cerebral y no esta relacionado con la inteligencia.
Audicidén: los nifios con PCI atetdésica presentan dificultades
auditivas severas con mas frecuencia que otros nifios, sin
embargo también puede presentarse en otros tipos de PCI.
Epilepsia: afecta a uno de cada tres nifios con PCI, pero es
imposible predecir si el nifio convulsionara y cuando. Algunos
empiezan a convulsionar desde bebés, y otros sdélo cuando llegan
a la edad adulta.

Lenguaje: se presenta debido a la dificultad para controlar 1los
pequefios musculos de la boca, la lengua, el paladar y 1la
laringe, ademds de problemas para masticar y tragar 1los
alimentos. La terapia orofacial y la de lenguaje puede llegar a
superar éstas dificultades.

Aprendizaje: Si un nifio tiene dificultades de aprendizaje
significa que aprenderd lentamente o de manera especial. Si el

problema es desproporcionado con relacidédn a la inteligencia
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general del nifio se le 1llama dificultad especifica de
aprendizaje.

Otras dificultades: tendencia al estrefiimiento, dificultad para
controlar la temperatura corporal, dificultad para subir de

peso, problemas de conducta y problemas para dormir.

- BIBLIOTECA
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INFORMACION SOBRE GRUPOS DE AUTOAYUDA

;Qué son los grupos de autoayuda?

Los grupos de autoayuda son grupos conformados por personas
que se reunen voluntariamente para promover la socializacidén
entre ellos propiciando la ayuda mutua para el manejo Yy
afrontamiento de problemas en comun, mediante el intercambio de
experiencias, con el propdésito de lograr cambios familiares vy

sociales.

;Cudles son sus caracteristicas?

" Promover la responsabilidad de todos 1los miembros en el
proceso.

= Proporcionar apoyos emocionales.

* Promover ideologias o valores que ayuden a las personas a
alcanzar una identidad social

" Convivencia con las personas.

;Cual es su finalidad?

" Satisfacer necesidades que puedan presentar los padres con
hijos con PCI.

* Superar un obstaculo comun que perturbe seriamente la vida,
resolver los problemas cotidianos respecto al manejo y cuidado
de los hijos y relaciones familiares.

* Conseguir cambios sociales o personales deseados, que utilicen
la informacién recibida en el grupo en situaciones de la vida

diaria.
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;Como se conforma el grupo?

1s

Componentes principales:

Mutualidad o reciprocidad: lograr que los miembros comprendan
que van a ayudar sin necesidad de recibir algo a cambio, pues
intercambiaran informacidén, emociones, sentimientos y apoyo,
por lo que algunas veces les tocard dar y otras recibir.
Experiencia comuin de los miembros: los integrantes del grupo
deberan encontrarse en la misma situacidén, en este caso ser
padres o familiares de algun nifio con PCI.

Compromiso 1individual de cambio: dque estén dispuestos a
involucrarse en el proceso y que sirvan de modelo de rol para
los demas integrantes.

Autogestion o autogobierno del grupo: que los miembros se
responsabilicen de sus propias conductas, se comprometan a
cumplir con las politicas y con el programa.

Control social sobre el grupo: los integrantes deberan estar
en acuerdo y comprometidos respecto a las normas y conductas
que ellos mismos impusieron, para un adecuado funcionamiento
del grupo.

Importancia de la accidén: los miembros no sélo dan apoyo
mutuo y comparten experiencias, sino que intercambian ideas vy
logran gque los miembros realicen compromisos personales de

manera que puedan aplicarlo en sus vidas.
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FORMACION DE GRUPOS DE AUTOAYUDA

Este programa esta disefiado para llevarse a cabo en un
periodo de 40 semanas, tomando en cuenta tres semanas dedicadas

a la promocidén del grupo e invitacidédn a los padres.

El facilitador debera leer el manual antes de llevar a cabo
las sesiones para que se familiarice con los temas a tratar y
los objetivos. Recuerde que usted debe guiar y supervisar al

grupo pero no dirigirlo.

Planeacién
Los recursos materiales 'y humanos necesarios para el
desarrollo de las sesiones son, el espacio fisico para realizar
la sesidén, papeleria, mobiliario, el manual del facilitador, por

lo menos un facilitador por grupo.

En el procedimiento para la formacién de los grupos de
autoayuda se accesd® a la base de datos del INA, para obtener la
informacién de 1la totalidad de padres. Posteriormente se les
invitarda a formar parte de alguno de los grupos de autoayuda,
por medio de invitaciones dirigidas a cada familia, de posters
pegados dentro del INA en lugares estratégicos y mediante una
carta enviada a todos los colaboradores del INA en donde se les
proporcione informacidén acerca del funcionamiento de los grupos,
y el dia en que se llevaran a cabo las reuniones para que a su
vez la transmitan a todos los padres con los que ellos tengan
contacto. Los grupos se conformardn a partir de los padres que
muestren interés en participar en ellos, tomando en cuenta la
opcién de horario que elijan. Se programaron 37 sesiones, las
cudles se llevaradn a cabo una vez por semana, con una duraciodn

maxima de una hora, abarcando todo el afo escolar.



Manual del facilitador 145

En cada grupo habrd minimo un facilitador el cual tendra una
funcién de asistencia técnica, es decir, proporcionar
informacién, guia y organizacidén del trabajo acerca de
determinados problemas que vayan surgiendo.

En cada sesidén se aplicard una evaluacidén para corroborar

que sus objetivos sean cumplidos.

Organizacién
Los pasos que se seguiran para la creacidédn de los grupos de

autoayuda son:

Paso 1: Invitacién a los padres de familia

El objetivo de este paso es informar a todos los padres del
INA sobre la formacidén de los grupos, invitarlos a participar en
alguno de ellos y recabar 1la informacién de 1los padres
interesados.
Actividades:

- Pegar cartelones de propaganda.

Entregar memorandum a los colaboradores de la institucién.

Entregar invitaciones con talédn.

- Elaborar un buzdén para recibir los talones.

Procedimiento:

1. Pegar cartelones de propaganda: en el anexo 1 encontrara el
carteldn muestra que se sugiere pegar en puntos estratégicos
dentro del INA para que la gente se entere sobre la formacidn
de estos grupos. Se recomienda pegar los cartelones tres
semanas antes de dar inicio a los grupos.

2. Entregar carta a los encargados de los diferentes programas
dentro del INA: en el anexo 2 encontrard una carta que se
propone utilizar como medio informativo a todo el personal

del instituto sobre 1los grupos de autoayuda. Por 1lo que
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sugerimos se entregue a cada encargado de los diferentes
programas. Se recomienda entregar las cartas tres semanas
antes de dar inicio a los grupos.

Entregar invitaciones: en el anexo 3 encontrara la invitacién
muestra que podrd usar para invitar a los padres de familia,
en la cual se anexa un taldén, en el que se solicitara el
nombre de las personas interesadas, su teléfono vy su
disponibilidad de horarios. Una vez corregida la invitacién
en cuanto al dia, hora y lugar de reunidn, debera sacar las
copias correspondientes y entregarlas. Se recomienda entregar
las invitaciones dos semanas antes de dar inicio a los
grupos.

Elaboracidén del buzdn: se deberd crear un buzdn, en donde los
padres depositen los talones, el cual estard ubicado en 1la

recepcién.

Paso 2: Integracién de grupos de autoayuda

Conformar los grupos de ayuda determinado su capacidad,

duraciédn,

Horarios y la distribucidén de los padres en los diversos grupos.

Numero de personas: 15 y 20 personas (cupo limitado) por
grupo.
Frecuencia de las reuniones: una vez por semana.

Duracidén de cada reunidén: maximo una hora.

Actividades:

- Fijar el horario de las sesiones.
- Distribucién de los papas en los grupos.

- Aviso a los padres sobre el horario que les fue asignado.

Procedimiento:

L

Fijar los horarios: una vez que se hayan recopilado todos los

talones de los papas interesados en pertenecer a alguno de
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los grupos de autoayuda, usted deberd determinar el horario
basandose en la disponibilidad que indicaron.

2. Distribucidén de los padres en lo grupos: una vez dque haya
establecido los horarios asigne a los padres en 1los
diferentes grupos cuidando que el nuUmero de personas por
grupo no exceda de 20 personas. Se recomienda elaborar una
lista tentativa de cada grupo establecido con el propdsito de
informar a los padres el dia y hora en 1los que fueron
colocados.

3. Aviso a los padres: al concluir 1la distribucidén de 1las
personas en los grupos comunique a los padres el dia y hora
que les fue asignado para asistir al grupo, esto puede
llevarse a cabo via telefdénica o por medio de los encargados

de los programas

Paso 3: Estructura de las sesiones

Todas las sesiones que conforman este programa fueron
organizadas de la misma manera, como se muestra a continuaciodn:
Objetivo: cada sesidén cuenta con un objetivo que se pretende
cumplir por medio de actividades y dindmicas las cudles van
siempre relacionadas con el tema a tratar.
Actividades: en todas las sesiones se realiza lo siguiente.-
. Bienvenida y confirmacidén de la asistencia.
. Dindmicas o actividades.
= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).
. Evaluacién, recoleccidn de gafetes y despedida (10 min.).
Materiales: en este apartado se mostrara la lista de materiales
que son requeridos para llevar a cabo las actividades.
Procedimiento: en esta seccidén se describird en forma detallada

cada una de las actividades y pasos a seguir.
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Recomendaciones para llevar con éxito las sesiones

"= Contar con un aula o salén amplio, que este 1libre de
distractores y este separado con un horario establecido para
llevar a cabo la sesiones.

" El mobiliario debe ser cédmodo y adecuado para los integrantes,

= Recursos materiales necesarios para tomar apuntes y realizar
las actividades.

" Reunir a un numero considerable de padres para que participen
en el grupo y se logre un mayor intercambio de experiencias.

" Propiciar la participacidén de los padres en parejas para
propiciar el aprovechamiento de una manera m{as integral.

®* Coordinar las sesiones de los padres con los horarios de las
terapias de los nifios.

" En la primera sesién establecer reglas de comportamiento,

funcionamiento de la sesidén y otros aspectos relevantes.
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CONTENIDO DEL PROGRAMA

“INTEGRACION GRUPAL”

Sesién 1. Integracién
Esta sesidn pretende integrar a los miembros del grupo y al
facilitador, asi como proveer el significado de los grupos de

autoayuda, sus componentes basicos y su dinadmica.

Actividades:

= Bienvenida, presentacién, confirmaciédn de los integrantes vy
elaboracién de gafetes (5 min.).

" Dindmica de “presentacidén en parejas” (10 min.).

" Explicacién sobre 1lo que es un grupo de autoayuda y sus
componentes (25 min.).

" Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

»= Evaluacidén, recoleccidédn de gafetes y despedida (10 min.).

Materiales:

" Hoja para lista de asistencia

" Hojas

* Lapices o plumas

= Gafetes

= Plumones

= Tarjetas con dibujos de animales (ver anexo 4).

» Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:
1. Saludar y dar la bienvenida a la sesién.
2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual

todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
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llevar un registro de los asistentes, al mismo tiempo que les
elaborard y entregara un gafete (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendrda a disposicidédn hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Presentacidén del grupo e integracién de los miembros: usted
debe pedirle a las personas que se presenten ante el resto
del grupo, aportando sus datos personales como: nombre,
nombre del programa al que asiste su hijo y razdédn por la gue
ingresdé al grupo.

Dindmica de presentacidén: usted proporcionard a cada uno de
los integrantes una tarjeta con un dibujo de un animal (ver
anexo 4), después les pedird que se junten en parejas
aquellos que tengan la tarjeta del mismo dibujo, se les dara
5 minutos para que entre ellos se conozcan y platiquen sobre
las actividades que les gusta realizar, después de este
tiempo cada pareja presentara a su compafiero frente al resto
del grupo.

Tema sobre los grupos de autoayuda y sus componentes: usted
describird ante los miembros la funcidén, las caracteristicas
y los componentes de los grupos de autoayuda.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en esta primera sesidén y la
forma en la que cree que le podria ayudar en su vida.
Evaluacidén escrita: usted otorgara al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar si las
personas se sintieron satisfechas con la primera sesiédn.
Recolecta de gafetes y evaluaciones del grupo: finalmente
usted recolectara los gafetes de todos los participantes vy

recogera las evaluaciones previamente contestadas.
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10. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesi6én y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesidén 2. Integracidn
Esta sesidn pretende lograr que los miembros del grupo se
aprendan los nombres de cada uno de sus compafieros y asi cree un

ambiente de mayor confianza.

Actividades:

= Bienvenida, confirmar la asistencia, registrar a los nuevos
integrantes a la lista y presentarlos (5 min.).

" Dindmica “gatito pinto michi” (10 min.).

® Dindmica “memorizando los nombres” (15 min.).

= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

» Evaluacién, recoleccidédn de gafetes y despedida (10 min.).

Materiales:

*" Hoja para lista de asistencia
» Gafetes

= Plumones

" Hojas

= Lapices o plumas

= Una pelota

* Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia y registrar a los nuevos integrantes:
usted debe tener la lista de las personas que asistieron a la

primera sesidén para confirmar la presencia de los miembros
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mientras van llegando al lugar, al mismo tiempo que registra
a los nuevos integrantes.

Se dispondra de material para elaborar nuevos gafetes.

Hojas y lapices: usted tendrd a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Presentacién del grupo e integracidén de nuevos miembros:
usted debe pedir a los nuevos miembros que se presenten ante
el resto del grupo, aportando sus datos personales como:
nombre, nombre del programa al que asiste su hijo y razdén por
la que ingresdé al grupo.

Dindmica de presentacidén “Gatito pinto michi”: wusted Ile
pedird a los integrantes que formen un circulo y digan sus

nombres uno por uno, enseguida tome la pelota y léancela a un

integrante diciendo: “Gatito pinto michi... (decir su propio
nombre) ... a gatito pinto michi... (decir el nombre de la
persona a la que se la va a lanzar la pelota) y asi

sucesivamente con todas las personas.

Dindmica de integracidén “Memorizando los nombres”: usted debe
pedir a los 1integrantes que permanezcan en el <circulo
(incluyéndolo a usted), posteriormente usted comience
diciendo su nombre y pida a la persona que se sienta a su
derecha que repita el nombre de usted y después diga el suyo,
la siguiente persona a la derecha debe memorizar los dos
nombres antes mencionados para enseguida decir el suyo, y asi
sucesivamente hasta llegar al final del circulo, siendo la
ultima persona quien debe repetir los nombres de todo el
grupo y por ultimo el de él.

Comentarios sobre la dindmica: usted pedira a los integrantes

que comenten como se sintieron durante las dinamicas.
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Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacidén escrita: usted otorgard al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Recolecta de gafetes vy evaluaciones del grupo: finalmente
usted recolectara los gafetes de todos los participantes vy
recogera las evaluaciones previamente contestadas.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesidén 3. Integracidn

Esta sesidén pretende lograr que los miembros del grupo se

integren, trabajen en equipo y establezcan confianza.

Actividades:

Bienvenida, confirmar la asistencia, registrar a los nuevos
integrantes a la lista y presentarlos (5 min.).

Dindmica “Nudo” (15 min.).

Dindmica “Cieguito” (15 min.).

Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién, recoleccidén de gafetes y despedida (10 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas

Lapices o plumas

Plumones

Un pafhuelo
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Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

Saludar y dar la bienvenida a la sesiédn.

Confirmar la asistencia y registrar a los nuevos integrantes:
usted debe tener la lista de las personas que asistieron a la
primera sesién para confirmar la presencia de los miembros
mientras van llegando al lugar, al mismo tiempo que registra
a los nuevos integrantes.

Se dispondrd de material para elaborar nuevos gafetes.

Hojas y lépices: usted tendra a disposicidédn hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Presentacién del grupo e integracidén de nuevos miembros:
usted debe pedir a los nuevos miembros que se presenten ante
el resto del grupo, aportando sus datos personales como:
nombre, nombre del programa al que asiste su hijo y razdédn por
la que ingresd al grupo.

Dindmica del “Nudo”: usted le pedira a los integrantes que
formen un circulo y crucen sus Dbrazos con las manos
extendidas para tomar las manos de 1los compafieros que se
encuentran a sus costados, como se muestra en el dibujo al
final de este parrafo, después se les pedirda a 1los
integrantes que se desenreden sin soltarse de las manos, esto
con la finalidad de que los integrantes trabajen en equipo y

juntos encuentren la soluciédn.

AN
A A
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Dindmica “El cieguito”: usted le pedird a los integrantes que
se formen en parejas y a cada una le entregard un parfiuelo
para que uno de ellos se vende los ojos; después de gue uno
de los dos se haya vendado los ojos, coloque obstaculos por
toda el area del saldn, enseguida pida a la persona que no se
vendé los ojos que gulie a su compafiero por todo el saldén y le
vaya 1indicando en donde se encuentran los obstéaculos, al
final de esto pida que se intercambien los papeles y se
repita la actividad, esto con la finalidad de que adquieran
confianza en sus compafieros.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algln aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacidén escrita: usted otorgarda al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Recolecta de gafetes y evaluaciones del grupo: finalmente
usted recolectara los gafetes de todos los participantes vy
recogerda las evaluaciones previamente contestadas.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesidén 4. Integracidédn y eleccidn del orden de los temas

En esta sesién se pretende fortalecer la integracién

grupal y realizar un consenso sobre el orden en que se llevaran

a cabo los temas.

Actividades:

Bienvenida, presentacién, confirmacidédn de 1los integrantes vy

elaboracidén de gafetes (5 min.).
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Dindmica: Presentacidédn cruzada en primera persona (20 min.).
Presentacidén de los temas y consenso para escoger su orden (15
min.)

Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacidén, recoleccidén de gafetes y despedida (5 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia

Hojas

Lapices o plumas

Gafetes

Plumones

Lista con los temas del programa (ver anexo 6).

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesién.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes, al mismo tiempo que les
elaborara y entregara un gafete (5 min.).

3. Hojas y léapices: usted tendra a disposicidédn hojas y léapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Presentacidédn del grupo e integracién de los miembros: usted
debe pedirle a las personas que se presenten ante el resto
del grupo, aportando sus datos personales como: nombre,
nombre del programa al que asiste su hijo y razdédn por la que
ingresd al grupo.

5. Dinamica de integracidén: Dinamica “Presentacidén cruzada en

primera persona’”: Proporcione usted una hoja en blanco a los
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participantes y pida que la doblen a la mitad y que por ambos
lados escriban el nombre por el que les gusta ser llamados. A
continuacidén solicite que busquen una persona con la gue se
sientan mas distantes y conversen, primero deberd hablar de
si misma s&élo una persona y la otra escucharéa, después 1la
otra persona hablara y la primera escuchara, cada persona
hablara alrededor de 5 minutos, con la finalidad de conocerlo
mas ampliamente. Después de transcurridos los diez minutos,
cada integrante debera presentar a su pareja, en no mas de un
minuto. Si el numero de participantes en non, habrd un equipo

de tres personas.

6. Eleccién del orden de los temas: con ayuda de la 1lista de

temas (ver anexo 6), usted debe exponer ante el grupo 1los
siete temas que conforman el programa del grupo de autoayuda,
ademas a cada participante le entregard por escrito una lista
con los temas para que ellos anoten del 1 al 7 el orden en el
que quieran tratarlos, cuando todos hayan terminado recoja
las hojas y al terminar la sesidén revise la eleccidédn que hizo
el grupo pues de esto dependera el tema que se trate en la
siguiente sesidn, asi como la secuencia de temas dque se
seguird durante el programa.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo alguin aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacién escrita: usted otorgara al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Recolecta de gafetes y evaluaciones del grupo: finalmente
usted recolectara los gafetes de todos los participantes vy

recogera las evaluaciones previamente contestadas.
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10. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a

esta sesidén y solicitar un aplauso para despedirse Yy

motivarse.

Sesidén 5. Establecimiento de las normas del grupo.

Esta sesidén pretende lograr que los miembros del grupo
establezcan las normas que seguirdn en las sesiones asi como

realizar un contrato personal.

Actividades:

Bienvenida, presentacién, confirmacidé4n de los integrantes vy
elaboracién de gafetes (5 min.).

Dindmica de 1lluvia de ideas sobre la eleccidén de las normas
grupales (20 min.).

Lectura y conclusiones finales de las normas del grupo (5
MR ) s

Contrato personal (10 min.).

Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién, recoleccidédn de gafetes y despedida (10 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia

Hojas

Lapices o plumas

Gafetes

Plumones

Rotafolio

Tarjetas con dibujos de animales (ver anexo 4).

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)
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Procedimiento:

Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdan su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes, al mismo tiempo que les
elaborara y entregara un gafete (5 min.).

Hojas y léapices: usted tendra a disposicién hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidn si asi lo desean.

Presentacidén del grupo e integracidén de los miembros: usted
debe pedirle a las personas que se presenten ante el resto
del grupo, aportando sus datos personales como: nombre,
nombre del programa al que asiste su hijo y razdédn por la que
ingres® al grupo.

Dindmica de lluvia de ideas sobre la eleccidén de las normas
grupales: wusted pedird que algun voluntario anote en el
rotafolio las ideas que surjan, los miembros dirdn las normas
que crean fundamentales para el buen funcionamiento del
grupo, una vez terminada la lista pida que la organicen en
orden de prioridad esto con la finalidad de conformar las
normas que regiran el grupo.

Lectura y conclusiones finales de las normas del grupo: en
voz alta lea las normas que todas las personas quieren que se
cumplan dentro del grupo de autoayuda y si es necesario
lleguen a alguna conclusidn acerca de esta actividad.

Contrato personal: entregue una hoja a cada participante vy
pida que en ella expresen su compromiso para cumplir las
normas y a asistir a las sesiones.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en

la que cree que le podria ayudar en su vida.
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Evaluacidén escrita: usted otorgara al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Recolecta de gafetes y evaluaciones del grupo: finalmente
usted recolectara los gafetes de todos los participantes vy
recogera las evaluaciones previamente contestadas.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.
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“TEMA 1: INFORMACION SOBRE LA PCI”

Sesién 1. Que es la PCI?

Esta sesidén tiene la finalidad de propiciar el intercambio

de conocimientos sobre la PCI entre los miembros del grupo.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
Aplicacidén del cuestionario sobre la informacidén de la PCI (15
min:) «

Dindmica de “dudas y sugerencias” sobre la informacidén de PCI.
(15 min.).

Dudas sobre la PCI que no puedan ser respondidas en la sesidn
(10 min.) .

Sugerir al grupo la 1lectura de un articulo en la proédxima
sesién (1 min.).

Cierre, conclusiones, dudas y entrega de “folleto de
instituciones de ayuda alternativas para el tratamiento de
PEI™ (% mim.}).

Evaluacién y despedida (5 min.).

Materiales:

" Hoja para lista de asistencia

Hojas
Lapices o plumas
Folleto (ver anexo 7)

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1.

Saludar y dar la bienvenida a la sesién.
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Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendrd a disposicidén hojas y léapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Aplicacién del cuestionario sobre la informacién de la PCI
(ver anexo 5): usted debe aplicar el cuestionario sobre
informacién de PCI, con la finalidad de medir el grado de
conocimientos que tienen los participantes del grupo sobre
este trastoerno.

Dindmica de “dudas y aclaraciones” sobre la informacién de la
PCI: después de entregar una hoja en blanco a cada una de las
personas usted debe indicarles gque con una linea dividan la
hoja por la mitad y que en el lado izquierdo escriban la
palabra “Dudas” y en el derecho “Aclaraciones”, después
solicitard wun voluntario para dque comparta en voz alta
informacién acerca de la PCI, mientras el resto del grupo
anota las dudas y aclaraciones sobre lo que escucha, con la
finalidad de promover la solucidn de dudas entre el grupo, Yy
asi sucesivamente hasta que vya no haya voluntarios que
quieran compartir sus conocimientos.

Dudas sobre la PCI que no pueden ser respondidas en la
sesidén: si es posible y usted lo desea aclare las dudas que
aquejen a los participantes sobre la PCI, en caso de no poder
hacerlo sugiérales la lectura del articulo del NINDS (ver
anexo 8) para la prbéxima sesidn o bien proponga que se invite
a un doctor o especialista que pueda hablarles del tema.
Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo alglin aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida, al finalizar

entregar el folleto de las instituciones (ver anexo 7).
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Evaluacidén escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesion 2. Compartir conocimientos con mis companeros

En esta sesidén se pretende dar una informacién mas amplia

sobre la PCI.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

Lectura del articulo del NINDS (ver anexo 8) por equipos (20
iR ) =

Explicacién y discusidén del articulo por equipos (20 min.).
Cierre, conclusiones y dudas (5 min.).

Evaluacidén y despedida (5 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas

Lapices o plumas

Plumones

Rotafolios

Articulo NINDS (ver anexo 8).

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5).

Procedimiento:

=

Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.
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Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y léapices: usted tendrd a disposicién hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Lectura del articulo del NINDS: usted Jjunto con los
participantes se dividirdn en pequefios grupos de tres o
cuatro personas dependiendo del total de integrantes,
posteriormente se repartira un rotafolio, un plumdédn y un
fragmento del articulo del NINDS sobre la PCI (ver anexo 8),
y dara 20 minutos para su lectura, ademds les pedira que
apunten lo mas importante para posteriormente explicarlo al
grupo.

Explicacién y discusidén del articulo por equipos: se pedira
que cada equipo comparta su fragmento y al final se dispondré
de un tiempo para la discusidén de cada punto.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacién escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesion 3. Fichas de domino

Que los padres conozcan los problemas asociados que padecen

los nifios con PCI y crear soluciones practicas.
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Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

Dinadmica “Problemas asociados a la PCI” (25 min.).

Soluciones practicas alternativas al tratamiento para evitar
la presencia de otros problemas asociados a la PCI (15 min.).
Cierre, conclusiones y dudas (5 min.).

Evaluacién y despedida (5 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas

Lapices o plumas

Fichas de domind

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5).

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesién.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiran su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendrd a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Dinamica “Problemas asociados a la PCI™: usted debe

solicitar al grupo que formen en una fila las fichas de un
juego de domindé de manera vertical con una distancia
aproximada de 3 centimetros entre una y otra, después debe
pedirle a un integrante que derribe la primer ficha, mientras
que el resto del grupo observa que una a una las fichas son
derribadas a causa de la fuerza de la primera, se pide por

segunda ocasidén que vuelva a formarse otra hilera de manera
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que una de las fichas tenga una distancia mayor a 5 cm. y se
vuelve a realizar toda la operacidén descrita, a diferencia de
que a partir de esta ultima ficha ninguna de las posteriores
a ella seran derribadas por la lejania.

5. Discusidn sobre la dinamica: se requiere que usted propicie
la participacién del grupo tomando como referencia la
dindmica realizada, de manera que el grupo pueda relacionar
la PCI como la fuerza que derribdé a la primer ficha y por
consecuencia a las siguientes, las cuales serian los
trastornos asociados.

6. Soluciones ©practicas alternativas al tratamiento: usted
debera exhortar al grupo a identificar ciertos cuidados para
que sea factible evitar la presencia de algunos problemas de
salud presentes en los nifios con PCI (como por ejemplo:
problemas de caries).

7. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

8. Evaluacidén escrita: usted aplicara al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

9. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesioén 4. Entendiendo la discapacidad de mi hijo

Que los padres diferencien entre la discapacidad fisica y
la discapacidad mental, y que comprendan que el tener PCI no

determina el nivel de inteligencia.
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Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
Dindmica “Entendiendo la discapacidad de mi hijo” (20 min.).
Compartir experiencias sobre la dindmica (20 min.).

Cierre, conclusiones y dudas (5 min.).

Evaluacidén y despedida (5 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas

Una pelota

Plumones

Lapices o plumas

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

Saludar y dar la bienvenida a la sesién.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiradn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesién si asi lo desean.

Dindmica de "“Entendiendo la discapacidad de mi hijo”: pida a
los padres que tomen una hoja y plumones, desde el momento en
que 1intenten tomarlos enfatice el utilizar 1la mano menos
habil y después pida que realicen un dibujo. Posteriormente
pida que se sienten en un circulo y que avienten una pelota
unos a otros utilizando su mano menos habil.

Compartir experiencias sobre la dindmica: guiar al grupo a

que comprendan que no siempre los problemas fisicos afectan
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la rapidez vy capacidad mental, por lo que no significa
torpeza mental y mucho menos emocional.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacidén escrita: usted aplicara al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidétn y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesion 5. Comparto a mi familia lo que es la PCI

En esta sesidén se pretende que los padres transmitan la

informacidén adgquirida hasta el momento a su familia.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

Dindmica “Comparto a mi familia lo que es la PCI” (20 min.)
Compartir el dibujo, carta o lista de la dinamica al grupo (20
min.)

Cierre, conclusiones y dudas (10 min.)

Evaluacidén, recoleccidn de gafetes y despedida (10 min.)

Materiales:

Lista con nombres
Hojas

Tarjetas

Lapices o plumas

Plumones
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Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesién.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicién hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidébn si asi lo desean.

4. Dindmica “Comparto a mi familia lo que es la PCI”: pida a los
participantes del grupo que elaboren una lista, un dibujo o
una carta dedicada a su familia, con 1la finalidad de
compartirles los conocimientos adquiridos sobre la PCI.

5. Compartir con el grupo: pida que de manera voluntaria 1los
miembros compartan su trabajo realizado en la dindmica
anterior al resto del grupo.

6. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algin aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

7. Evaluacidén escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

8. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 6. ;Qué aprendi, que aplicaré?
Concientizar al grupo sobre el avance que tuvieron en el
conocimiento de la PCI dentro del grupo de autoayuda y promover

la informacidén a nivel familiar.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
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» Dinadamica “;Qué aprendi, que aplicaré?” (20 min.).

= Segunda aplicacidn del cuestionario sobre la informacidén de 1la
PCI (ver anexo 5) (10 min.).

"= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

* Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

* Hoja para lista de asistencia
= Hojas

= Lapices o plumas

" Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesiédn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Dinadamica ¢Que aprendi, que aplicaré?: pida a los padres que
de manera voluntaria expliquen lo que han aprendido sobre 1la
PCI, en qué les ha beneficiado pertenecer al grupo, cdmo se
han sentido y qué pretenden hacer con la informacidén obtenida
sobre la PCI.

5. Segunda aplicacién del cuestionario sobre la informacidén de
PCI: entreqgue el cuestionario a cada persona, para comparar
el grado de aprendizaje desde el inicio de las sesiones hasta

este dia.
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“TEMA 2: APOYO EMOCIONAL Y MORAL
POR PARTE DE FAMILIARES Y AMIGOS”

Sesién 1. Convivencia con familiares y amigos

Esta sesidén pretende fomentar la buena relacidén entre los
participantes y conocer cémo se lleva a cabo la convivencia de
los padres con sus familiares y amigos, con la finalidad de que

identifiquen distintas formas de convivir.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
Dinamica: La tempestad (10 min.).

Dindmica: Fotografias (25 min.).

Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia

Hojas

Lapices o plumas

Tarjetas de fotografias (ver anexo 9)

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o

plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante

la sesidén si asi lo desean.
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Dindmica “La Tempestad”: usted deben pedir a todos 1los
participantes que formen un circulo sentados cada quien en
una silla (no debe sobrar ninguna silla). Después usted debe
explicar las reglas de este juego las cuales se describen a
continuacidén: usted debe colocarse en el centro del circulo y
decir: "Un barco en medio del mar, viaja rumbo a 1lo
desconocido”. En seguida usted dice: “ola a la derecha”, y

todos los jugadores deben cambiarse un lugar a la derecha, vy

cuando diga: “ola a la izquierda”, deben cambiarse hacia la
izquierda. Debe dar varias oOérdenes, intercambiando a la
derecha V% a la izquierda. Cuando calcule que los
participantes estan distraidos, usted dice: “tempestad” vy

todos los jugadores deben cambiar de silla, pero no al lado,
sino cruzando hacia las sillas de enfrente, y aprovechando la
confusién usted pasa a ocupar alguna de las sillas. Quien se
quede sin lugar, pasa a ser el nuevo capitdn del barco, este
juego esta calculado para durar alrededor de 10 minutos.
Dindmica “Las fotografias” (ver anexo 9): usted debe colocar
las 1magenes en una mesa, y en seguida pedir a 1los
participantes que pasen a verlas y que cada gquien escoja una
para que de forma individual construyan una historia que
contenga un pasado y un futuro, tomando en cuenta la foto
como idea (duracidén aproximada: 10 minutos). Después debe
solicitar que se retnan en grupos de dos O tres personas Yy
que comentan las historias (duracidén aproximada: 7 minutos).
Finalmente debe pedir que cada quien cuente si escribid algo
de su vida, de sus experiencias o de su familia, en 1la
historia que inventd (duracidédn aproximada: 8 minutos).

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en

la que cree que le podria ayudar en su vida.
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Evaluacién escrita: wusted aplicara al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 2. Formas de expresar el afecto

Esta sesidn pretende que el grupo reconozca la forma en la

que ellos reciben afecto por parte de sus familiares y amigos,

y la manera en la que corresponden a él, con la finalidad de que

hagan conciencia sobre las diferentes formas en las que se puede

demostrar el afecto.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

Dindmica: “Dar y recibir afecto” (15 min.).

Compartir experiencias sobre la manera en la gue expresan Yy
reciben afecto con sus familiares y amigos (15 min.).

Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas

Lapices o plumas

Marcadores

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesién.
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Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiran su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Dindmica de “Dar y recibir afecto”: usted debe presentar el
ejercicio, indicando cémo para la mayoria de las personas
tanto dar como recibir afecto son cuestiones dificiles. En
seguida debe pedir al grupo que elijan a una persona para que
sea el foco de atencidn. Posteriormente usted debe animar al
grupo a que le expresen todos los sentimientos positivos que
sienten por la persona elegida, de manera individual vy
voluntariamente, 1la persona elegida sélo escucha, vy este
ejercicio se repetira con cada uno de los miembros. Al final
usted debe pedir al grupo que se haga un intercambio de
comentarios sobre lo vivenciado y experimentado.

Intercambio de experiencias: pida al grupo gque de manera
voluntaria compartan experiencias en donde sus familiares les
hayan expresado afecto y viceversa.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacién escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidédn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.
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Sesién 3. Tipo de ayuda que reciben por parte de familiares vy
amigos

En esta sesidn se pretende lograr que el grupo identifique
todas las formas en las que sus familiares y amigos les brindan
apoyo a fin de que se den cuenta de que hay muchas maneras de

recibir ayuda.

Actividades y su duracioén:

* Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
* Dindmica: “Una persona con corazdédn” (20 min.).

* Dindmica: “Lluvia de ideas” (15 min.).

= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

* Evaluacién, recoleccidén de gafetes y despedida (5 min.).

Materiales:

" Hoja para lista de asistencia

" Hojas

= Lapices o plumas

= Marcadores

= 5 rotafolios

" Una hoja con el dibujo de la dindmica “Una persona con corazdn”
para cada uno de los participantes (ver anexo 10)

" Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de

llevar un registro de los asistentes (5 min.).
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Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesién si asi lo desean.

Dindmica de “Una persona con corazdén”: se debe entregar una
hoja con el dibujo de esta actividad (ver anexo G) a cada
participante del grupo y pedirles que 1lo examinen, para
después escribir sus primeras reacciones asi como el
significado del propio dibujo (5 minutos). A continuacién
pida que se formen grupos de dos o tres personas Yy que
compartan entre si las reacciones e ideas que el dibujo les
ha sugerido (5 minutos). En seguida pida a los miembros de
los subgrupos que piensen en una persona gue conozcan y que
tenga “corazén”, es decir, una persona gue sea servicial,
sacrificada, solicita para con los demds, que sea ejemplar
por sus atenciones, su entrega y su dedicacidén a sus
semejantes. Una vez que los participantes han logrado pensar
en dicha persona, usted debe invitarlos a hacer lo siguiente:
a)escribir una lista de las cualidades personales de dicha
persona, b)anotar cuales de esas cualidades observan también
en Los miembros del grupo, c) hacer constar aquellas
cualidades que les gustaria mejorar y desarrollar en ellos
mismos. En seguida, usted debe pedir que describan brevemente
coémo es esa persona que en su opinidén tiene “corazdn”, vy
algunas de sus cualidades personales (5 minutos). Después,
usted debe alentar al grupo a compartir acerca de una
cualidad personal que cada quien crea poseer. Luego pida al
grupo que dialoguen acerca de una cualidad que a cada quien
le gustaria mejorar. Finalmente pidale a todo el grupo gue
realicen una reflexidén sobre 1la experiencia realizada (5
minutos) .

Dindmica de 1lluvia de ideas: Usted debe pedir al grupo que

exprese de forma individual y voluntaria los tipos de ayuda
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que hayan recibido por parte de sus familiares y amigos y en
un rotafolio anoten todo lo que el grupo vaya expresando, es
muy importante que se respete la participacidén de todas las
personas, no rechazando sus aportaciones, al término de esto
pidales que participen con sugerencias para agrupar sus
aportaciones por categorias.

6. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

7. Evaluacidén escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

8. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 4. Apoyo emocional y moral

En esta sesidén se pretende lograr que el grupo identifique
todas las formas en las que sus familiares y/o amigos les
brindan apoyo, particularmente emocional y moral, a través de la
platica de sus experiencias, con la finalidad de que los padres
que no cuenten con este soporte, lo encuentren con sus

familiares y amigos o dentro del grupo.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacidén de la asistencia (5 min.).

* Tectura de “La historia de Franky: apoyo por parte de
familiares y amigos” (10 min.).

= Reflexidn sobre 1la historia e intercambio de experiencias
(positiva o negativa) del apoyo emocional o moral gque hayan

recibido (25 min.).
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Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (5 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia

Hojas

Lapices o plumas

Una copia de "“La historia de Franky: apoyo de familiares vy
amigos” para cada miembro del grupo (ver anexo 11)

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiran su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. “Historia de Franky: apoyo por parte de sus familiares vy
amigos”: usted debe repartir una hoja a cada persona con la
historia y pedir la participacién de un voluntario para que
la lea en voz alta, al terminar debe pedirles que reflexionen
sobre la historia y que traten de relacionarlo con sus
propias experiencias.

5. Intercambio de experiencias: usted pida que de manera

voluntaria compartan al grupo sus experiencias positivas o
negativas sobre el apoyo emocional o moral gque han recibido

por parte de sus familiares, amigos y conocidos.
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Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacidén escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.
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“TEMA 3: IMPACTO ANTE LAS REACCIONES SOCIALES”

Sesidén 1. Reacciones sociales

En esta sesién se busca que los miembros expresen los
sentimientos que han tenido ante las reacciones de la gente que
desconoce la enfermedad del nifio y que identifiquen que otros

miembros han vivido situaciones similares.

Actividades:

" Bienvenida y confirmacién de asistencia (5 min.).

®* Actividad: Compartir experiencias sobre el impacto que han
tenido ante las reacciones de la gente (35 min.).

»= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

» Evaluacién y despedida (5 min.).

Materiales:

" Hoja para lista de asistencia
= Hojas

» Lapices o plumas

®* Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicién hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Actividad: pida que de manera voluntaria compartan al grupo

las experiencias que han tenido en cuanto a las reacciones de
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la gente al no saber sobre la discapacidad de su hijo. Trate
de que todos los miembros participen, usted puede comenzar o
preguntarles acerca de algunas reacciones sociales para
alentarlos a que participen.

5. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesién y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

6. Evaluacidén escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

7. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidbn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 2. Rechazo social

En esta sesién se pretende lograr que los miembros
identifiquen sentimientos que han tenido ante los rechazos
recibidos por parte de personas que desconocen la enfermedad de

su hijo y busquen alternativas para enfrentar la situacién.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacidén de la asistencia (5 min.).

* Historia que abarque la tematica (10 min.).

" Compartir experiencias sobre el impacto que han tenido ante las
reacciones de rechazo de la gente (40 min.).

» Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

* Evaluacidén y despedida (10 min.).

Materiales:
= Hojas

= Lapices
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" Caso: Cuidados para un nifio con discapacidades (ver anexo 12)
® Marcadores
" Historia

*= Hojas de evaluaciones

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lépices: usted tendrd a disposicién hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Usted le pedira a algun voluntario que lea el caso llamado
Cuidados para un nifio con discapacidades (ver anexo 12):
¢Quién lucha por ti-?.

5. Posteriormente pida que de manera voluntaria compartan al
grupo las experiencias que se asemejen al caso relatado, que
comenten lo que hayan sentido y la manera en la que ellos
actuaron, con la finalidad de gque expresen alternativas de
enfrentamiento a la situaciédn.

6. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

7. Evaluacidén escrita: wusted aplicara al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

8. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar un aplauso para despedirse Yy

motivarse.
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Sesidén 3. Adaptacién social

Que los miembros expresen los sentimientos ante la
aceptacién que han recibido por parte de la gente y que
identifiquen que otros integrantes han vivido situaciones

similares.

Actividades:

*= Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

" TLectura de historia: “Suefio con otro mundo” (10 min.).

= Actividad: Compartir experiencias sobre el impacto que han
tenido ante las reacciones de rechazo de la gente (20 min.).

= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

» Evaluacién y despedida (5 min.).

Materiales:

" Hoja para lista de asistencia

" Hojas

" Lapices o plumas

»" Historia: “Sueno con otro mundo” (ver anexo 13)

* Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesiédn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendré& a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Lectura de historia: pida a algun voluntario que lea el caso

llamado “Suefio con otro mundo” (ver anexo 13).
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Actividad: pida que de manera voluntaria compartan al grupo
las experiencias que se asemejen al caso relatado y la manera
en la que ellos actuaron.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacién escrita: usted aplicara al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidtn y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.
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“TEMA 4: CONFLICTOS FAMILIARES Y CONYUGALES”

Sesidén 1: Conflictos familiares y conyugales
Lograr que los miembros del grupo comprendan la importancia
de saber escuchar y transmitir un mensaje para asi prevenir

conflictos y mejorar las relaciones interpersonales.

Actividades:

» Bienvenida y confirmacidén de la asistencia (5 min.).

* Dindmica “Expresar necesidades y sentimientos” (20 min.).
"= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

* Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

*= Hoja para lista de asistencia

" Hojas

* Lapices o plumas

* Qracidén de la Gestalt de Fritz Pearls: “Yo soy yo y tu eres
tu”, para cada persona (ver anexo 14).

* Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiran su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendrd a disposicién hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidébn si asi lo desean.

4. Dinadmica “Expresar necesidades y sentimientos”: pida al grupo

que completen individualmente las siguientes frases: "“yo
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quiero..”, “yo pienso..”, “yo siento..”, “yo necesito..”. Una vez
que todos hayan terminado, se les pedird que lo compartan con
el grupo. Enseguida invitelos a que expresen: ¢De qué se
dieron cuenta con el ejercicio?, ¢Qué fue lo mas facil de
expresar?, ¢Qué fue lo mas dificil?, y por ultimo, ;Qué es 1lo
que expresan con mayor frecuencia a sus familiares y parejas?
(25 min.).

Cierre: se aclarara la importancia de saber escuchar y saber
expresar los sentimientos y emociones. Después pida a 1los
participantes que compartan al grupo algun aprendizaje
obtenido en la sesidén y la forma en la que cree que le podria
ayudar en su vida.

Evaluacidén escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidébn y solicitar un aplauso para despedirse vy
motivarse. Se les entregara por escrito la oracidén de 1la

Gestalt de Fritz Pearls “Yo soy yo y ta eres tu”.
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“TEMA 5: ACTIVIDADES FAMILIARES”

Sesidén 1: Definicidén y etapas de la familia
Esta sesidén pretende lograr que los integrantes conozcan el

concepto y las etapas de la familia.

Actividades:

*= Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

*= Dindmica: Discusidén en grupos pequefios para trabajar el
concepto de familia. (15 min.).

= Actividad: Discusién en grupos pequefios para trabajar el
concepto de etapas del ciclo familiar. (15 min.).

»= (Cierre, conclusiones y dudas (5 min.).

» Evaluacidén y despedida (5 min.).

Materiales:

= Hoja para lista de asistencia

= Hojas

= Lapices o plumas

*= Pizarrdén o pintarrédn

" Gises o marcadores para pintarrén.

* Hoja con definicidén de familia (ver anexo 15)
" Hoja con definicidén de familia (ver anexo 16)

*= Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiradn su nombre, con la finalidad de

llevar un registro de los asistentes (5 min.).
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Hojas y lapices: usted tendra a disposicidédn hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Discusidén en grupos pequefios sobre el concepto de familia:
pida que 1los integrantes se numeren del uno al cuatro,
después pidan que se reUnan los numeros unos en un mismo
grupo, y lo mismo para los numeros dos, tres y cuatro. A
continuacidén proporcionen una hoja y un lapiz para que anoten
sus aportaciones. Después pidales que opinen sobre lo que es
una familia, y que traten de llegar a un consenso cComo grupo.
También pidales que nombren a un secretario que anote todas
las opiniones y sugerencias en papel durante la discusidén en
grupo, asi como en el pizarrdn, durante la exposiciodn.
Solicite también que nombren a un lider que se encargue de
exponer las ideas frente a los demds grupos. Al final debera
usted contrastar lo discutido en la dindmica con la teoria
(ver anexo 15)

Aplique la misma dinamica que el paso anterior para formar
los grupos, sélo que empiece a contar de forma inversa a la
primera vez, esto con el fin de que sean diferentes personas
las que integren el grupo. A continuacidn, proporcione hoja y
un lapiz para que anoten sus aportaciones. Después pida que
discutan sobre las etapas por las que pasa una familia, y que
lleguen a un consenso como grupo. Al final deberd usted
contrastar lo discutido en la dindmica con la teoria (ver
anexo 16). Después pida que identifiquen individualmente en
qué etapa se encuentra su familia.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en

la que cree que le podria ayudar en su vida.
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Evaluacién escrita: usted aplicara al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a

esta sesidén y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesion 2: Estructura y funciones de la familia

Esta sesidén pretende lograr que los integrantes conozcan la

estructura de la familia y sus funciones.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

Dinadmica: discusidén en grupos pequenios sobre los roles de los

integrantes de la familia. (15 min.).
Actividad: identificar individualmente c¢cbébmo se encuentran
definidos los roles dentro de su familia. (10 min.).

Actividad: discusidén en grupos pequeiios sobre las funciones de
la familia. Exposicidén de las mismas y consenso. (20 min.).
Cierre, conclusiones y dudas (5 min.).

Evaluacién y despedida (5 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas
Lapices o plumas

Pintarrdn

Hojas con los roles y limites de la familia (ver anexo 17)
Hoja con las funciones de la familia (ver anexo 18)

Hoja de las de evaluaciones (ver anexo 5)
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Procedimiento:

Ls
2.

Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y léapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Dindmica “discusidn en grupos pequefios” de los roles de cada
uno de los integrantes de la familia: numere a los
integrantes del uno al cuatro, después pida que se reunan los
numeros unos en un mismo grupo, y lo mismo para los numeros
dos, tres y cuatro. A continuacidn proporcione una hoja y un
lapiz para que anoten sus aportaciones. Después pida que
opinen sobre los roles que desempefian los diferentes miembros
de una familia, y que traten de llegar a un consenso Como
grupo. Pida que nombren a un secretario que anote todas las
opiniones y sugerencias en papel durante la discusidén en
grupo, asi como en el pintarrdén, durante la exposiciodn.
Solicite también que nombren a un lider que se encargue de
exponer las 1ideas frente a los demds grupos. Al final,
enfatice que 1los limites deben estar bien definidos, para
propiciar la buena relacidén entre los miembros de la familia.
(ver anexo 17). Solicite que individualmente identifiquen
céomo se encuentran definidos los roles dentro de su familia.
Aclare que eso no lo van a exponer a menos dque asi 1lo
quieran.

Dinamica %“discusidn en grupos pequefios” sobre las funciones
de la familia: Aplique la misma dindmica que el paso seis
para formar los equipos, s6lo que empiece a contar de forma
inversa a la primera vez, esto con el fin de gue sean

diferentes personas las que 1integren el grupo. Proporcione
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una hoja y un lapiz para que anoten sus aportaciones. En
seguida, pida que piensen sobre las funciones que debe tener
una familia. Después solicite que nombren a un secretario y a
un lider. Después pida que entre todos los grupos lleguen a
un consenso sobre las funciones de la familia. Y por ultimo
contraste lo que opinaron con la teoria (ver anexo 18).

10. Cierre: Pida que piensen individualmente cuédles de las
funciones mencionadas durante las exposiciones, se encuentran
en su familia. Se hara la aclaracién de que eso no lo van a
exponer a menos que asi lo quieran. Aclarar dudas vy
sugerencias de los participantes.

11. Evaluacidén escrita: usted otorgard al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

12. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesion 3: Actividades familiares

Esta sesidén pretende que los integrantes conozcan las

diferentes actividades que se pueden realizar en familia.

Actividades:

* RBienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

" Dindmica: Comunicacidén en uno y doble sentido para observar la
importancia de la misma. (25 min.)

" Dindmica: método de Reunidén en corrillos para enlistar todas
las actividades que realicen en familia (10 min.)

= (Cierre, conclusiones y dudas (5 min.)

®= FEvaluacidén y despedida (5 min.)
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Materiales:

Hoja para lista de asistencia

Hojas

Lapices o plumas

Dibujos para dindmica “Comunicacidén en uno y doble sentido”
(ver anexo 19)

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesién.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y léapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidn si asi lo desean.

4. Dindmica “comunicacidén en uno y doble sentido”: pida a un

integrante que describa al grupo el dibujo A, debe hacerlo
con toda exactitud, medidas, colocacién puntos, etc.
Solamente el voluntario puede hablar en voz alta y clara.
Debe colocarse de espaldas a los participantes cuidando de
que no le vean el dibujo. Ningun participante puede hablar,
preguntar, hacer ruido, o cualquier tipo de expresiones. E1
tiempo queda a Jjuicio del voluntario. Posteriormente se le
entregara la hoja con el dibujo B al wvoluntario el cual
vuelve a narrarlo al grupo con toda exactitud. Se coloca de
frente al grupo. Dos participantes pueden hacer toda clase de
preguntas que consideren necesarias. El tiempo queda a juicio
del voluntario y de los participantes, sin sobrepasar a los

20 minutos entre los dos dibujos.
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Después se comparara el tiempo utilizado en el primero vy
segundo dibujo. Se compararan los dibujos del grupo con los
originales para mostrar los aciertos entre el primer sistema
de comunicacién y el segundo. Se compara la vivencia del
grupo en el primero y segundo dibujo. Pida que realicen una
reflexidén sobre las ventajas y desventajas de cada sistema,
asi como de los estereotipos de la comunicacién. Enfatice que
todo esto conlleva a que la funcionalidad de 1la familia
perdure y garantice el futuro de sus miembros. En seguida
pida que se externen opiniones sobre el caso, dirigidas a que
se observe la importancia de la comunicacidn.

En la dindmica de "“Método de reunidén en corrillos”, pida a
los integrantes que se enumeren del numero uno al cuatro,
después que se reunan los nUumeros unos €n un mismo grupo, VY
lo mismo para los numeros dos, tres y cuatro. Ya que estén
por equipos, tendran que elegir un lider que exponga las
ideas y un secretario, que tome apuntes de todo lo que se
hable. Posteriormente, pida que cada uno de los miembros
exprese actividades que realice en familia y el secretario
deberd ir anotando todo lo que se dice. Pida que el lider del

W

equipo “uno” pase al frente a anotar en el pizarrdn todas las
actividades comentadas en su equipo, posteriormente pida al
lider del equipo “dos”, después al lider del equipo “tres” vy
por ultimo al 1lider del equipo “cuatro”. Aliente a los
participantes a que se realicen un intercambio de
experiencias.

Cierre: pida a cada participante que elabore una lista de
todas las actividades mencionadas por sus compaferos,
diferentes de las que ellos mismos realizan. Y como consigna
durante la semana, cada integrante debera pensar en por 1lo

menos cinco actividades mas que puedan realizar con su

familia. Aclaracidédn de dudas y sugerencias.
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8. Evaluacidén escrita: wusted aplicara al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

9. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidn y solicitar un aplauso para despedirse 'y

motivarse.

Sesién 4: Actividades familiares y adaptacién a la vida
cotidiana

Esta sesidén pretende que los 1integrantes conozcan las
diferentes actividades que se pueden realizar en familia y que

ademas las adapten a su vida cotidiana.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacidén de la asistencia (5 min.).

= Actividad: repaso de las actividades de la sesidén pasada vy
exposicidén voluntaria de las actividades que se pensaron
durante la semana (10 min.).

" Dindmica: Lluvia de ideas, modificacidédn de actividades (15
min. ).

*= Actividad: Escoger diez actividades, y establecer fechas en
las que se van a llevar a cabo. (10 min.).

* Cierre, conclusiones y dudas (5 min.).

* Evaluacidén, recoleccién de gafetes y despedida (5 min.).

Materiales:

* Hoja para lista de asistencia
" Hojas

= Lapices o plumas

* Hojas de evaluaciones (ver anexo 5).
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Procedimiento:

1.
2

Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiran su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lépices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Actividad: Pida que voluntariamente una o varias personas
mencionen las actividades que se mencionaron en la sesidn
pasada. Posteriormente aliente a los participantes a pasar
al frente del grupo para gque anoten en el pizarrdn las
actividades que pensaron durante la semana.

Dindmica: A partir de lo anterior se 1llevard a cabo una
dindmica de “lluvia de ideas”, en la cual usted pedira que
opinen sobre modificaciones de las actividades antes
mencionadas, es decir, que los miembros opinen sobre
variaciones en dichas actividades de modo que se conviertan
en otras diferentes y se cuente con mas opciones.

Pida a los integrantes que escojan diez de las actividades
mencionadas en la primera parte de la sesidn, asi como las
mencionadas en la sesidén pasada. Posteriormente invite a
establecer fechas en las que van a llevar a cabo dichas
actividades, o bien la frecuencia de las mismas.

Cierre: se aclararan dudas sobre el tema. Al mismo tiempo se
les avisarad sobre el siguiente tema a revisar y se les
sugerird que se puede hacer la invitacidén a algun profesional
para que aclare dudas sobre el tema.

Evaluacidén escrita: wusted aplicard al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el

grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.
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9. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidtn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 5: Mitos, creencias y temores sobre las actividades en
familia.

Esta sesidén pretende que los 1integrantes promuevan un
intercambio de experiencias que permita la aclaracidén de mitos,
creencias y temores sobre las actividades en familia; vy que

provea opciones de cbémo integrar al nifio con PCI.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacidén de la asistencia (5 min.).

= Actividad: promover el 1intercambio de experiencias donde
hablen de mitos, creencias y temores sobre las actividades
familiares (15 min.)

* Actividad: pensar y escribir individualmente problemas que
hayan tenido o situaciones en las que hayan tenido problemas
para integrar al nifio en las actividades familiares (10 min.)

= Actividad: intercambio de vivencias y retroalimentacidédn por
parte de los demas integrantes (10 min.)

» Cierre, conclusiones y dudas (5 min.)

» Evaluacidén, recoleccidédn de gafetes y despedida (5 min.)

Materiales:

* Hoja para lista de asistencia
" Hojas

* Lapices o plumas

" Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)
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Procedimiento:

Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Pida que voluntariamente los participantes procedan al
intercambio de mitos, creencias y temores sobre las
actividades familiares, o bien comentarios, dudas o
anécdotas; 1invite a los demés participantes a proporcionar
retroalimentacién.

Pida a los integrantes que piensen y escriban individualmente
problemas que hayan tenido o situaciones en las que hayan
tenido problemas para integrar al nifio dentro de las
actividades familiares. Al terminar el tiempo dedicado a
dicha actividad pida que voluntariamente expresen lo que
escribieron y promueva que los demas integrantes aporten
ideas o sugerencias que permitan dar a la persona una
retroalimentacién gque ayude en la solucidén del problema.
Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacién escrita: usted aplicarda al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.
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“TEMA 6: ACTIVIDADES Y PROBLEMAS COTIDIANOS”

Sesidén 1. Actividades cotidianas de los padres de familia

Esta sesidén pretende conocer el tipo de actividades que
llevan a cabo diariamente los padres de familia e identificar

la(s) actividad(es) que mas disfrutan.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
Dindmica: “Mis actividades diarias” (20 min.).
Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas
Lapices o plumas

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiradn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Dindmica “Mis actividades diarias”: pida a todos los

participantes gque en una hoja elaboren una 1lista de las
actividades que realizan todos los dias, durante una semana y

elegir por cada dia las actividades que "mdas” disfrutan.
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Posteriormente, describiran al grupo sus actividades
semanales y sefilalaran las que mas disfrutan por cada dia.

5. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

6. Evaluacién escrita: usted aplicara al grupo una hoja de
evaluacién (ver apéndice 5) con la finalidad de verificar que
el grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

7. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesiébn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 2. Disfrutando las actividades que no me gustan.
En esta sesidén se pretende identificar las actividades que
no son agradables de realizar en casa para asi crear formas

alternativas de relacionarse.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacidén de la asistencia (5 min.).

* Dinamica: “;Cudles son las actividades u obligaciones gue no me
gustan hacer?” (10 min.).

* Dinadmica: “Disfrutando las actividades que no me gustan” (10)

= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

* Evaluacidén y despedida (10 min.).

Materiales:

" Hoja para lista de asistencia
" Hojas

* Lapices o plumas

" Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)
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Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar 1la asistencia: usted debe tener una hoja en 1la
cual todos los miembros escribiradn su nombre, con la

finalidad de llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices
o plumas para que las personas puedan realizar apuntes
durante la sesidén si asi lo desean.

4. Dinamica "“¢Cuales son las actividades u obligaciones que no
me gustan hacer?”: pida a todos los participantes que en una
hoja elaboren una 1lista de 1las actividades que realizan
todos los dias, durante una semana y elegir por cada dia las
actividades que “menos” disfrutan.

5. Posteriormente, platicaran con el grupo sobre las
actividades que menos disfrutan por cada dia. Después de la
exposicidn de cada participante, el grupo aportara
sugerencias para ayudar al participante a disfrutar aquellas
actividades que no le agradan realizar.

6. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan
al grupo algun aprendizaje obtenido en la sesién y la forma
en la que cree que le podria ayudar en su vida.

7. Evaluacién escrita: wusted aplicarda al grupo una hoja de
evaluacidén (ver apéndice 5) con la finalidad de verificar
que el grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

8. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido
a esta sesidn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 3. Llevando una vida mas flexible
Se pretende que los integrantes adquieran la capacidad de

adaptarse al ambiente y a las diferentes situaciones familiares
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a través de una forma de ser mas flexible y de disposicién al

cambio.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
" Dindmica: “;Cdébmo ser un padre flexible?” (20 min.).
*= Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

= Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

* Hoja para lista de asistencia
" Hojas

* Lapices o plumas

" Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiradn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Pida a los integrantes que de acuerdo a su criterio hagan una
lista en el pizarrdén, sobre las caracteristicas tipicas de un
padre flexible. Enseguida de forma individual, las personas
deberan anotar en una hoja una situacidén familiar
correspondiente a una situacidén donde ellos implementen cada
una de las caracteristicas y finalmente, explicaran al grupo

sus anotaciones.



Manual del facilitador 203

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacién escrita: usted aplicara al grupo una hoja de
evaluacién (ver apéndice 5) con la finalidad de verificar que
el grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidén y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 4. Una vida sin tanta televisiodn

Esta sesidén busca que los padres creen nuevas formas de

recreacidén alterna a la televisiédn.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
Dindmica: “Disefiando un dia sin televisién” (10 min.).
Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas
Lapices o plumas

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

Saludar y dar la bienvenida a la sesién.
Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiran su nombre, con la finalidad de

llevar un registro de los asistentes (5 min.).
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3. Hojas y léapices: usted tendrd a disposicién hojas y léapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesibébn si asi lo desean.

4. Usted debera pedir a los padres que se imaginen la vida sin
televisién. Posterior a ello los padres deberan realizar un
horario de un dia en familia sin la televisidén, en donde
convivan y la pasen bien. Después los participantes deberéan
explicar su sentimiento ante la anulacidén de la televisién.

5. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

6. Evaluacidén escrita: usted aplicara al grupo una hoja de
evaluacidén (ver apéndice 5) con la finalidad de verificar que
el grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

7. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidbn vy solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 5. Creatividad

En esta sesién se pretende ensefiar a los padres la
importancia de la creatividad como un recurso gque puede ser
incluido en la vida diaria para evitar el aburrimiento de 1la

rutina.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

» Dindmica: “Mi casa en gris y mi casa de colores” (5 min.).
= Compartir experiencias (20 min.)

" Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

» Evaluacién y despedida (10 min.).
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Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas

Plumones

Lapices o plumas

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

L
2.

Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendrd a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Pida a los participantes que en una hoja dibujen una casa
cuadrada, con un camino antes de la puerta, con dos ventanas,
un techo de teja y un arbol del lado derecho. Posteriormente
les pedird que la coloreen de café y el arbol de color gris.
Enseguida usted les pedird a los participantes que elaboren
una casa de la forma y con los colores que ellos quieran. Al
finalizar pidales que expliquen como se sintieron con la
imposicién de formas y colores de la primera casa y después
con el dibujo libre de la casa. Si es posible expliqueles que
hay cosas que deben hacerse todos los dias como son las
obligaciones, pero lo importante es saber colorearlas (es
decir disfrutarlas) diariamente y no dejarlas de color gris.
Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en

la que cree que le podria ayudar en su vida.
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6. Evaluacién escrita: wusted aplicard al grupo una hoja

evaluacién (ver apéndice 5) con la finalidad de verificar que

el grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

7. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a

esta sesién y solicitar un aplauso para despedirse

motivarse.

Sesidén 6: Problemas de disciplina en los hijos

Identificar los principales problemas que se presentan en la

imparticidén de la disciplina con los hijos y las actitudes mas

6ptimas para su solucidn.

Actividades:
» Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

" Dinadmica de discusidén grupal (25 min.)

" Compartir experiencias y sugerencias para controlar la conducta

de los hijos (15 min.)
» Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

* Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

" Hoja para lista de asistencia
* Hojas

" TLipices o plumas

" Hojas de evaluaciones (ver anexo 5).

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual

todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de

llevar un registro de los asistentes (5 min.).
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3. Hojas y lapices: usted tendrd a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Dinadmica de discusidén grupal: por medio de la pléatica y 1la
exposicién de ideas de cada integrante hacia el resto del
grupo, en esta actividad se identificardn 1los problemas
disciplinarios que presentan los hijos, asi como los cursos
de accidédn mas o6ptimos para su soluciédn.

5. Compartir experiencias: los integrantes deberadn platicar al
grupo situaciones en donde hayan tenido algin problema de
disciplina <con sus hijos y las soluciones puestas en
practica.

6. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

7. Evaluacidén escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacién (ver apéndice 5) con la finalidad de verificar
que el grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

8. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidn y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesidén 7. Problemas con la familia extensa y otros grupos.
En esta sesidén se pretende determinar cudles son 1los
principales problemas que se presentan en el ambito social y de

familia extensa, sus causas y proceso de solucidn.

Actividades:
» Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
* Dindmica: “Experiencias sobre los problemas sociales, con

familia extensa y solucidén de dichos problemas” (20 min.) .
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Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas
Lapices o plumas

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y léapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidn si asi lo desean.

4. Dinamica “Experiencias sobre 1los problemas sociales, con
familia extensa y solucidén de dichos problemas”: usted debe
promover el 1intercambio de las experiencias sobre los
problemas sociales, las experiencias sobre problemas con la
familia extensa y las experiencias en el proceso de solucién
de dichos problemas.

5. Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

6. Evaluacién escrita: usted aplicard al grupo una hoja de

evaluacidén (ver apéndice 5) con la finalidad de verificar que

el grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.
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usted debe agradecer al grupo por haber asistido a

esta sesi6tn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.
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“TEMA 7: ESTRES”

Sesién 1. Definicidén de estrés y sus causas.

En esta sesidn se pretende que los integrantes del grupo

conozcan la definicidén de estrés y las causas que lo provocan.

Actividades:

Bienvenida y confirmar la asistencia (5 min.).
Definicién de estrés (20 min.).

Dindmica: discusidén en grupos pequenios (15 min.).
Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (10 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia

Hojas

Lapices o plumas

Lectura sobre el estrés (ver anexo 20)

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiradn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicién hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Discusidn en grupos pequefios sobre el concepto de estrés:

pida a los integrantes que se relinan en grupos pequefios; una

vez formados los equipos entrégueles una hoja y algo con que
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escribir. Enseguida pidales que entre ellos compartan lo que
para cada uno significa estrés, y que traten de llegar a un
acuerdo sobre este concepto para que cuando lo tengan 1lo
anoten en la hoja. Al terminar esto pida a cada equipo que
comparta la conclusidén a la que hayan llegado con el fin de
llegar a una conclusidédn grupal. Con la finalidad de aclarar
el término de “estrés” se recomienda que esta actividad sea
contrastada con la lectura sobre el concepto de estrés (ver
anexo 20).

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacidén escrita: wusted aplicara al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesidn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesidén 2. Consecuencias fisicas y psicoldgicas del estrés

En esta sesidén se pretende aclarar las consecuencias

fisicas y psicoldégicas del estrés a corto y a largo plazo.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
Definir las consecuencias del estrés y sus efectos (20 min.).

Compartir experiencias acerca de las consecuencias del estrés

(15 min.) .

Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (5 min.).
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Materiales:

Hoja para lista de asistencia

Hojas

Lapices o plumas

Lectura sobre el estrés (ver anexo 20)

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: Usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidédn si asi lo desean.

Actividad “Definir las consecuencias del estrés y sus
efectos: debe dirigir al grupo para definir las consecuencias
del estrés vy sus efectos a largo plazo, después debera
inducir al grupo a que comparta sus experiencias acerca de
las consecuencias del estrés entre los miembros del grupo,
asi como fomentar el darle importancia al manejo del estrés.
Al terminar disponga de 5 minutos para la “lectura sobre el
estrés” (ver anexo 20), para aclarar dudas y complementar la
informacidén obtenida durante la actividad.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesién y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacién escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el

grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.
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Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesibn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesidén 3. E1l estrés de los padres y su repercusidén en los hijos.

En esta sesidén se pretende determinar el impacto que tiene

el estrés en los padres, cémo llega a ser transmitido a 1los

hijos y afecta su sano desarrollo.

Actividades:

Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
Actividad “Debate sobre estrés” (20 min.).
Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacibén y despedida (5 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas
Lapices o plumas

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

Saludar y dar la bienvenida a la sesiédn.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes.

Hojas y lapices: Usted tendrd a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Actividad "“Debate sobre estrés”: pida que algun voluntario

exprese su 1idea sobre las formas y medios por 1los que el
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estrés puede ser transmitido a los hijos, ademas pida que
hablen sobre la importancia que tiene el ejercicio fisico en
el combate contra el estrés. Enseguida pida la aportacién a
otros voluntarios para iniciar el debate.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacidén escrita: wusted aplicara al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesién y solicitar wun aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 4. Técnica para combatir el estrés fisico, centrado en la

relajacidén autdgena.

En esta sesidn se pretende proveer al grupo de herramientas

para combatir el estrés fisico y lo que este abarca.

Actividades:

Bienvenida y confirmacidén de la asistencia (5 min.).

Técnica para combatir el estrés fisico: “Relajacidén autdgena”
(30 min.) .

Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

Evaluacién y despedida (5 min.).

Materiales:

Hoja para lista de asistencia
Hojas
Lapices o plumas

Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)
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Una colchoneta o cobija por cada integrante.

Procedimiento:

1«
2.

Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y lapices: usted tendrd a disposicidédn hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Técnica para combatir el estrés fisico: pida al grupo que
saque sus colchonetas y las acomode en el suelo. La
relajacidén autdgena consiste en que la persona debe acostarse
boca arriba y con las palmas de las manos hacia arriba.
Después se debe bajar la luz del cuarto, y con voz suave Yy
tranquila, pedirles que comiencen a tomar conciencia de sus
pies y manos, que sientan su forma, su posicidén y como se van
relajando, luego lo mismo con las pantorrillas, los muslos,
los antebrazos, 1lo brazos, los hombros, el abdomen, 1los
glateos, el cuello, la cara y la cabeza. Ya que 1los
participantes lleguen a este punto de relajacidén, basada en
el mantenimiento de un ritmo pausado y profundo de
respiracién, déjelos en ese estado por unos 15 minutos. Tras
pasar ese periodo de tiempo, empiéceles a hablar muy
suavemente diciéndoles que comiencen a estirarse, a abrir los
ojos lentamente, a incorporarse lentamente, para finalmente
ponerse de pie. Después de esto, comente que este tipo de
técnicas de relajacidén pueden ser usadas en casa cuando se
sientan bajo presidén y necesiten desestresarse.

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algin aprendizaje obtenido en la sesién y la forma en

la que cree que le podria ayudar en su vida.
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6. Evaluacidén escrita: usted aplicard al grupo una hoja de
evaluacidén (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

7. Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesién y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.

Sesién 5. ;Cuadnto estrés tengo?
En esta sesién se pretende ofrecer al grupo una visidn
sobre el nivel de estrés que tienen por medio de un test, asi

como alentarlos a buscar un medio para combatirlo.

Actividades :

* Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).

= Aplicacién del cuestionario para saber cual es el nivel de
estrés que experimenta cada miembro del grupo (20 min.).

= Espacio dedicado a compartir experiencias y aportaciones
grupales (15 min.).

* Cierre, conclusiones y dudas (10 min.).

* Evaluacidédn y despedida (10 min.).

Materiales:

" Hoja para lista de asistencia

" Hojas

» Prueba de evaluacidén de estrés (ver anexo 21)
" Lapices o plumas

* Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesiédn.
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Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribiran su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

Hojas y léapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

Aplicacién del cuestionario para saber cual es el nivel de
estrés que experimenta cada miembro del grupo, seguido por el
espacio dedicado a compartir experiencias y aportaciones
grupales (ver anexo 21).

Cierre: usted debe pedir a los participantes que compartan al
grupo algun aprendizaje obtenido en la sesidén y la forma en
la que cree que le podria ayudar en su vida.

Evaluacién escrita: wusted aplicard al grupo una hoja de
evaluacién (ver anexo 5) con la finalidad de verificar que el
grupo éste marchando de acuerdo a los objetivos.

Despedida: usted debe agradecer al grupo por haber asistido a
esta sesiétn y solicitar un aplauso para despedirse vy

motivarse.
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Cierre

Lograr que los miembros del grupo comprendan y destaquen de
manera grupal, los aprendizajes vy sugerencias de los temas
revisados en las sesiones anteriores, esto con el fin de
fortalecer sus aprendizajes y aplicarlos en familia de manera

integral.

Actividades:

* Bienvenida y confirmacién de la asistencia (5 min.).
®* Dindmica “;Qué aprendi, que aplicaré?” (30 min.).
= (Cierre, conclusiones y dudas (10 min.)

" Evaluacidén y despedida (10 min.)

Materiales:

* Hoja para lista de asistencia
" Hojas

» Lapices o plumas

" Hojas de evaluaciones (ver anexo 5)

Procedimiento:

1. Saludar y dar la bienvenida a la sesidn.

2. Confirmar la asistencia: usted debe tener una hoja en la cual
todos los miembros escribirdn su nombre, con la finalidad de
llevar un registro de los asistentes (5 min.).

3. Hojas y lapices: usted tendra a disposicidén hojas y lapices o
plumas para que las personas puedan realizar apuntes durante
la sesidén si asi lo desean.

4. Dinamica: pida al grupo que comparta sus experiencias sobre
los diferentes temas vistos en las sesiones anteriores,
escriba en el pizarrén todos los temas y pida que los

miembros desarrollen % compartan sus aprendizajes,
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sugerencias, gustos, disgustos y utilidades de las sesiones.
Pida que elaboren un aprendizaje entre todas las sesiones que
los estimule a aplicarlo posteriormente en casa. Finalmente
los facilitadotes se despedirédn de los participantes
mencionando que el grupo piloto pretende extenderse vy
establecerse en un periodo mayor. Finalmente se les aplicara
la uUltima evaluacién de la sesidén. Para finalizar el lider
del grupo recolectara las evaluaciones de todos los

participantes.
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Anexo 1

Carteldn

iUN NUEVO AMANECER PARA TODA LA FAMILIA!

Grupos de autoayuda para padres:

Se trataran temas como:
Informacidén sobre la paralisis cerebral.
El estrés y como combatirlo.
Actividades y problemas cotidianos
Apoyo de familiares y amigos.

Y muchos mas ...
Ademds de todo, podrds convivir con otros padres de familia

en tu misma situacidn y asi compartir experiencias y aprender

de ellas.

INFORMATE Y PARTICIPA!!!!
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Anexo 2

Carta a los encargados de los programas

Monterrey N.L FECHA

Estimados colaboradores del Instituto Nuevo Amanecer:

Pensando en el desarrollo de los padres de los nifios
que acuden al Instituto, el departamento de Terapia Familiar
formard grupos de autoayuda con la finalidad de propiciar que
los padres de familia se conscienticen de la condicidén de sus
hijos, se promueva la aceptacién de la enfermedad vy sus
limitaciones, se desarrollen habilidades sociales y de manejo
del estrés, y se brinde informacidén sobre actividades que se
pueden realizar en familia asi como de instituciones de apoyo y
beneficencia.

Estos grupos estan conformados por personas gque se reunen
voluntariamente para promover la socializacidén entre ellos
propiciando la ayuda mutua para el manejo y afrontamiento de
problemas en comuin, mediante el intercambio de experiencias, con
el propdésito de lograr cambios familiares y sociales.

Por tal motivo se les pide su colaboracidén promoviendo la
creacidén de estos grupos a todos los padres de los nifios que
reciben atencidén en el Instituto Nuevo Amanecer con los que se

tenga contacto.

Agradecemos su atencidn

Atte.

Departamento de Terapia Familiar
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Anexo 3

Invitacidn

Pensando en eso, el Instituto Nuevo Amanecer decidid
crear un grupo en el que podras saber mas acerca del
problema de tu hijo, ademas, conoceras a padres de
familia que se encuentran en las mismas condiciones,
compartiran experiencias, problemas, las posibles
soluciones y consejos Gtiles para mejorar la convivencia
de tu familia.

Pide informacidén en el Instituto e infdrmate de
cuando comenzamos con esta gran experiencia.

El Instituto Nuevo Amanecer te hace la méas cordial invitacidn a
que formes parte del grupo para papas, en el cual se trataran
temas como:

° Informacién sobre la paradlisis cerebral.
° El estrés y como combatirlo.

° Actividades y problemas cotidianos

° Apoyo de familiares y amigos.

° Y muchos mas

Ademds de todo, podrds convivir con otros padres de familia en
tu misma situacidén y asi compartir experiencias y aprender de

Si deseo participar en el Grupo de Autoayuda
Nombre del nifio:

Nombres : papa Yy mama .

Horario en el que deseo participar: Matutino & Vespertino

Deposite este taldn en el buzdn que se encuentra en la recepcidn, antes de la fecha
de inicio del grupo.
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Anexo 4

Tarjetas de animales
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Anexo 5
EVALUACIONES

INTEGRACION GRUPAL

EVALUACION DE LA SESION 1: “INTEGRACION”

Grupo:

Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ;Cree que las actividades estan ayudando a que conozca a sus
companeros?
a) Si b) No c) Regular

2. ;Qué es un grupo de autoayuda?

a) Es un grupo de personas que se reunen para ver peliculas.

b) Grupo de personas que practican actividades deportivas y de
recreacidn.

c) Es un grupo conforbmado por personas que comparten una
problemdtica en comin y se reunen para buscar soluciones.

d) Es un grupo de personas que se reuUnen a leer la Biblia para
encontrar solucidén a sus problemas.

;Cudl es la finalidad del grupo de autoayuda?

Platicar mientras los nifios estan en terapia.

Buscar soluciones para resolver una problemadtica en comun.
Hacer amigos.

Reunir fondos.

000w
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EVALUACION DE LAS SESIONES 2 Y 3:
“INTEGRACION”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ;Cree que las actividades estan ayudando a que conozca a Ssus
companeros?
a) Si b) No c) Regular

2. ¢A cuantas personas has logrado conocer?
a) A ninguna b) A Una c) A dos d) A tres o mas

3. ¢(Cree necesaria la realizacidén de mas dindmicas y/o
actividades para que el grupo se integre?

a) Ssi b) No

;Por qué?

EVALUACION DE LA SESION 4:
“INTEGRACION Y ELECCION DEL ORDEN DE LOS TEMAS”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ;Cree gque las actividades estdn ayudando a que conozca a SsSus

companeros?
a) Si b) No c) Regular

3. ¢Le parecidé adecuada la forma en la que se eligid el orden de
los temas?

a) Si b) No

¢Por qué?
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EVALUACION DE LA SESION 5:
“ESTABLECIMIENTO DE LAS NORMAS DEL GRUPO”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ¢(Esta de acuerdo con las normas establecidas?

a) Si b) No

¢cPor
qué?

2. ¢Esta dispuesto a cumplir con las normas?
a) Si b) No

¢ Por
qué?

3. ¢Cree que el contrato personal puede ayudar a cumplir con las
normas?

a) Si b) No

¢cPor qué?
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TEMA 1: INFORMACION SOBRE LA PCI

EVALUACION DE LAS SESIONES 1 y 6:
“CUESTIONARIO SOBRE LA INFORMACION DE LA PCI”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Conteste lo que considere mas adecuado.

1. ;Qué es la PCI?

2. ¢(Cudles son los tipos de PCI?

3. ¢Como se adquiere la Paralisis Cerebral?

4. :Que problemas se asocian a la PCI?

5. ¢La PCI tiene cura?

6. ¢;Qué tratamientos pueden ser utilizados en los nifios con PCI?

7. ¢La PCI es contagiosa?

8. ¢Explica la forma en que se diagnostica la PC? (;Cdbmo
diagnosticaron a su hijo?)
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EVALUACION DE LA SESION 2:
“COMPARTIR CONOCIMIENTOS CON MIS COMPANEROS”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ¢;Considera que el articulo del NINDS le ayuddé a aclarar dudas
y ampliar su conocimiento sobre PCI?

a) Si b) No

¢Por qué?

2. ¢Cree que el trabajar en pequefios grupos ayuda a enriquecer
sus conocimientos y ayuda en la dinamica grupal?

a) Si b) No

¢Por qué?

EVALUACION DE LA SESION 3:
“FICHAS DE DOMINO”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ¢La actividad que se realizdé con las fichas de domind le
ayuddé a esclarecer el efecto que ocasiona la PCI y los
problemas asociados?

a) Si b) No

cPor qué?

1. Trastornos asociados a la PCI: )
a) Epilepsia b) Hepatitis c) Cancer
d) Problemas para pasar el alimento e) Otros:

2. Elija la respuesta correcta:

a) Los trastornos que afectan al cerebro y obstaculizan la
motricidad del sujeto siempre causan trastornos asociados.

b) Los trastornos que afectan al cerebro y obstaculizan la
motricidad del sujeto NO causan trastornos asociados.
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EVALUACION DE LA SESION 4:
“ENTENDIENDO LA DISCAPACIDAD DE MI HIJO”

Grupo:

Fecha:

1. Escribe V si la frase es Verdadero y F si es falsa.
Todos los nifios que tienen Pardlisis Cerebral tienen algun
retraso mental.
Algunos nifios que tienen Pardlisis Cerebral tienen retraso
mental.
Ninguno de los nifios que tienen Paralisis Cerebral tienen

retraso mental.

2. ¢Cree que la dinamica le ayudd a comprender la discapacidad
de su hijo?

a) Si b) No

:Por qué?

3. ;Cémo se sintid al llevar a cabo la dinamica de estd sesidn?

EVALUACION DE LA SESION 5:
“COMPARTO A MI FAMILIA LO QUE ES PCI”

Grupo:

Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. Del 1 al 10 mencione la cantidad de informacidén que poseen
sus familiares sobre la Paralisis Cerebral.

Muy poca 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mucha

2. ¢A quién le explicara la informacidén sobre la Paralisis
Cerebral?

a) Su pareja b) Hijos c) Hermanos

d) Suegros e) Padres

f) Otros ¢Quiénes?
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TEMA 2: APOYO EMOCIONAL Y MORAL POR PARTE DE FAMILIARES Y AMIGOS

EVALUACION DE LA SESION 1:
“"CONVIVENCIA CON FAMILIARES Y AMIGOS”

Grupo:
Fecha :

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ;Considera que las actividades de esta sesidén fueron
estimulantes para la convivencia del grupo?

a) Si b) No

cPor qué-?

2. ¢Cree que por medio de las actividades realizadas fue facil
identificar y expresar las diferentes formas de convivir con
sus familiares y amigos?

a) Si b) No
¢Por quév?

EVALUACION DE LA SESION 2:
“FORMAS DE EXPRESAR EL AFECTO”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ¢Le fue facil reconocer y compartir con el grupo las formas
en las que ustedes reciben afecto por parte de sus familiares
y amigos?

a) Si b) No

cPor quév?

2. Marque del 1 al 5 segun el grado de dificultad que
experiment6 al momento de expresar afecto hacia los deméas
integrantes del grupo.

Ninguna 1 2 3 4 5 Fue muy dificil
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EVALUACION DE LA SESION 3:
“TIPO DE AYUDA QUE RECIBEN POR PARTE DE FAMILIARES Y AMIGOS”

Grupo:

Fecha :

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere

mas adecuada.
1. ;Le fue facil identificar las personas que les brindan apoyo

respecto al problema de su hijo?
a) Si b) No
¢Por qué?

2. :Qué tipo de apoyos recibidos por parte de sus familiares y
amigos identificd?
moral cuidar a los ninfos

emocional los acompafian a citas
ccuales?

econdémico otros:
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EVALUACION DE LA SESION 4:
“APOYO EMOCIONAL Y MORAL”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ;Qué tipo de apoyos recibidos por parte de sus familiares y
amigos identificé?

moral cuidar a los nifios
emocional los acompafian a citas
__ econbmico otros: ¢;cuales?

2. ¢(Cree que por medio de las actividades de esta sesidén le fue
facil compartir con el grupo el apoyo moral y emocional brindado
por sus familiares y amigos?

a) Si b) No

¢Por qué?

3. ¢Considera que usted podria recibir apoyo moral y emocional
por parte de sus compafieros del grupo?

a) Si b) No

cPor qué?

4. :Le gustaria apoyar moral y emocionalmente a los compaferos
del grupo que no cuenten con este apoyo?

a) Si b) No

;Por qué?
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TEMA 3: IMPACTO ANTE LAS REACCIONES SOCIALES
EVALUACION DE LA SESION 1:
“REACCIONES SOCIALES”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada

1. ¢Cree que es un problema para usted el que se le queden
viendo a su hijo personas en la calle?

a) Si b) No

cPor qué?

2. ¢Qué importancia tiene para usted el que las personas se le
queden viendo a su hijo?
Poca i} 2 3 4 5 Mucha

3. Cree que la actividad haya ayudado a identificar y poder
transmitir sus sentimientos y necesidades?

a) Si b) No

cPor qué?

EVALUACION DE LA SESION 2:
“RECHAZO SOCIAL”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Marque la opcidén que considere mas adecuada

1. :Logrd recordar alguin sentimiento negativo que haya
experimentado cuando las personas se le quedan viendo a su
hijo?

a) Si b) No

¢Por qué?

2. ¢Se identificd con alguin compafiero por alguna situacidén que
hayan pasado?

a) Si b) No

¢Por qué?
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EVALUACION DE LA SESION 3:
“ACEPTACION SOCIAL”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Marque la opcidédn que considere mas adecuada

1. ;Logrdé recordar algin sentimiento positivo que haya
experimentado por la aceptacidén de la gente antes su hijo?
a) 8l b) No

¢Por qué?

2. ¢Se identificdé con algun compafiero por alguna situacidn que
hayan pasado?

a) Si b) No

¢Por qué?
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TEMA 4: CONFLICTOS FAMILIARES Y CONYUGALES

EVALUACION DE LA SESION 1:
“CONFLICTOS FAMILIARES Y CONYUGALES”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. ¢;Cree usted que los principales conflictos en su familia se
originan por no saber escuchar o expresar necesidades?

a) Si b) No

cPor qué?

2. ¢Qué importancia tiene para usted una buena comunicacidén en
su familia?

Poca 1 P 3 4 5 Mucha

¢Por qué?

3. ¢Cree que la actividad haya ayudado a identificar y poder
transmitir sus sentimientos y necesidades?

a) Si b) No

;Por qué?

4. ;Cree usted que una buena comunicacidédn en casa va a ayudar a
mejorar las relaciones familiares?

a) Si b) No

¢cPor qué?
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TEMA 5: ACTIVIDADES EN FAMILIA

EVALUACION DE LA SESION 1:
“DEFINICION Y ETAPAS DE LA FAMILIA”

Grupo :
Fecha s

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

;:Cudl de las siguientes opciones crees que defina mejor a la
familia?
Grupo de personas 1independientes que viven bajo el mismo

techo.
Conjunto de personas relacionadas entre si, de modo que 1lo

que le pase a un individuo afecta a los deméas miembros de la

familia.
Varias personas que viven en la misma casa y que se reunen

para comer y convivir.

;Cudl de las opciones de abajo no es una etapa de la familia?

Contacto b) Formacién del grupo familiar
Establecimiento de 1la d) Segunda pareja

relacidn

Formalizacidén de la f) Vejez

relaciodén

Luna de miel
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EVALUACION DE LA SESION 2:
“ESTRUCTURA Y FUNCIONES DE LA FAMILIA”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

1. ;Cudl es la estructura de la familia?

a) Definir roles de los d) Las tres opciones anteriores.
miembros. e) Ninguna de las opciones

b) Hay subsistemas. anteriores.

c) Definir limites entre los
miembros.

2. ¢Cudles son las funciones de la familia?

a) Matriz del desarrollo d) Crear en los miembros un
psicosocial sentimiento de identidad

b) Permite adaptarse a la e) Dos de las anteriores:
sociedad icual? vy

c) Continuar la cultura e) Todas las anteriores

f) Ninguna de las anteriores

EVALUACION DE LA SESION 3:
“ACTIVIDADES FAMILIARES”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. La comunicacidén en Su casa, la calificaria como:
Excelente ___ Muy buena Buena Regular Mala

2. ¢:De qué manera crees que podrias mejorar la comunicacidén con
tu familia?

3. Mencione distintos tipos de actividades que se pueden
realizar en familia
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EVALUACION DE LA SESION 4:
“ACTIVIDADES FAMILIARES Y ADAPTACION A LA VIDA COTIDIANA”

Grupo:
Fecha:

1. ¢De qgqué manera puedes adaptar en tu hogar las actividades
mencionadas por sus compafieros?

EVALUACION DE LA SESION 5:
“"MITOS, CREENCIAS Y TEMORES SOBRE LAS ACTIVIDADES EN FAMILIA”

Grupo:
Fecha:

1. ;Cuales ideas falsas que tenia sobre la integracidén de su
hijo con PC han cambiado, y cémo lo ve ahora?

2. ¢De qué maneras pude integrar a su hijo con PC a las
actividades familiares?
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TEMA 6: ACTIVIDADES Y PROBLEMAS COTIDIANOS

EVALUACION DE LA SESION 1:
“ACTIVIDADES COTIDIANAS DE LOS PADRES DE FAMILIA”

Grupo:

Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. ¢Identificé alguna actividad que usted disfruta durante la
semana?

a) Si b) No

cPor qué?

2. ¢Qué importancia le da usted a disfrutar sus actividades en
su familia?
Poca 1, 2 3 4 5 Mucha
cPor qué?

3. ¢(Cree que la actividad haya ayudado a identificar las
actividades que mas disfruta?

a) Si b) No

¢Por qué?

4. ;Cree usted que el disfrutar de sus actividades cotidianas
contribuya a la estabilidad de su familia?

a) Si b) No

;Por qué?
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EVALUACION DE LA SESION 2:
“DISFRUTANDO LAS ACTIVIDADES QUE NO ME GUSTAN”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. ¢Identificé alguna actividad que usted no disfruta durante la
semana?

a) Si b) No

cPor qué?

2. ¢Procura evitar las actividades obligatorias que no disfruta?
a) Si b) No
;Por quév?

3. ¢Cree que usted puede hacer agradables las actividades que no
disfruta?

a) Si b) No

cPor qué?

4. ;Cree usted que el no disfrutar de sus actividades cotidianas
contribuya a la inestabilidad de su familia?

a) Si b) No

cPor qué?
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EVALUACION DE LA SESION 3:
“LLEVANDO UNA VIDA MAS FLEXIBLE”

Grupo:

Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. ;Cree que ser un padre flexible es ser siempre permisivo y
consentidor?

a) Si b) No

¢Por qué?

2. ¢Pudo identificar caracteristicas saludables de un padre
flexible?

a) Si b) No

;Por qué?

3. ¢Cree que la flexibilidad ante las situaciones le ayuden a
solucionarlas mas facilmente?

a) Si b) No

;Por qué?

4. ¢(Mencione dos caracteristicas de un padre flexible?
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EVALUACION DE LA SESION 4:
“UNA VIDA SIN TANTA TELEVISION”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. ¢:En una escala del 1 al 5 marque siendo el 5 el de mayor
valor, identifique cuanta televisidén ve usted al dia?
Poca 1 2 3 4 5 Mucha

2. ¢(Cree que si no existiera la televisidn usted podria inventar
nuevas formas de recreacién familiar?

a) Si b) No

cPor qué?

3. ;Podria dejar de ver la televisidén durante todo un dia?
a) Si b) No
;Por queé?

4. ;Pudo disefiar un recreativo dia sin televisidn?
a) Si b) No
¢Por qué?




Manual del facilitador

EVALUACION DE LA SESION 5:
“CREATIVIDAD"”

Grupoe:

243

Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. ¢Siente que el llevar una vida poco creativa es saludable
para la estabilidad de su familia?

a) Si b) No

;Por qué-?

2. ¢Del 1 al 5, siendo el 5 el de mayo puntaje. Que tanta
creatividad invierte usted a su familia?

Poca 1 2 3 B 5 Mucha
cPor qué?

3. ¢Cree que la actividad realizada en el grupo ayuddé a dars
cuenta de la importancia de la creatividad?

a) Si b) No

¢Por qué?

e
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TEMA 7: ESTRES

EVALUACION DE LA SESION 1:
“DEFINICION DE ESTRES Y SUS CAUSAS”

Grupo:

Fecha:

1. :Qué aprendidé hoy acerca del estrés?

2. ¢Cuadles son las principales causas del estrés?

3. ¢(Qué debe hacer para combatir el estrés?

EVALUACION DE LA SESION 2:
“CONSECUENCIAS FISICAS Y PSICOLOGICAS DEL ESTRES”

Grupo:

Fecha:

1. ;Qué aprendid hoy?

2. ¢;Detectd algunas de las consecuencias fisicas del estrés en
usted mismo?

3. ¢Qué le parecid el compartir sus experiencias y escuchar los
comentarios de los demas?
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EVALUACION DE LA SESION 3:
“EL ESTRES DE LOS PADRES Y SU REPERCUSION EN LOS HIJOS”

Grupo:

Fecha:

1. ;Cbébmo puedo hacer para no transmitir el estrés a mis hijos?

2. ¢Qué funcidén tiene el ejercicio en el combate del estrés?

3. ¢Qué beneficios tiene para mis hijos el disimular el estrés?

EVALUACION DE LA SESION 4:
“TECNICAS PARA COMBATIR EL ESTRES FISICO, CENTRADO EN LA
RELAJACION AUTOGENA”

Grupo:

Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

2. ¢Qué importancia tienen los conocimientos de estas técnicas
para su vida personal?
a) Mucha b) Poca c) Ninguna

3. ¢(Cree que le quedd clara la forma en la que se realiza la
técnica de la relajacidén autdgena?
a) Si b) No
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EVALUACION DE LA SESION 5:
“:CUANTO ESTRES TENGO?2”

Grupo:
Fecha:

Instrucciones: Encierre la letra de la respuesta que considere
mas adecuada.

2. ¢Le quedo claro lo que es el estrés, sus diferentes formas de
manifestarse y las técnicas para combatirlo?

3. ¢Qué aprendidé a lo largo de esta sesidn?
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CIERRE
EVALUACION DE LA SESION DE “CIERRE”

Grupo:

Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. De los temas revisados en la sesiones ¢cudl fue el de mayor
impacto para usted?
Informacidén sobre la PCI
Apoyo emocional y moral por parte de familiares y amigos
Impacto ante las reacciones sociales
Conflictos familiares y conyugales

Actividades y problemas cotidianos

Estrés

2. ¢(Cree Que los temas vistos en las sesiones pasadas fueron
significativos?

a) Si b) No

¢Por qué?

3. ¢Considera que el pertenecer al grupo de autoayuda le estéa
ayudando en su vida?

a) Si ' b) No

cPor qué?

4. ¢;Ha realizado algun cambio en su vida después de trabajar en
las sesiones?

a) Si b) No

¢Por qué?
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Anexo 6

Lista con temas del programa

— 3 =

|
§

S

= Apoyo emocional y moral por |
parte de familiares y amigo% E

{

Impacto ante las reacciones |
sociales [

Conflictos familiares y
conyugales

Actividades en familia

Actividades y problemag\
cotidianos \

;l
m—Bstrés
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Lista para entregar a cada participante

Enumere del 1 al 4 los temas que le gustaria
tratar en el Plan Piloto, siendo el 1 el de
mayor preferencia y el 4 el de menor
preferencia.

Informacidén sobre la PC

Apoyo emocional y moral por parte de
Familiares y amigos

Impacto ante las reacciones sociales
Conflictos familiares y conyugales

Actividades en familia

Actividades y problemas cotidianos

Estrés

Enumere del 1 al 4 los temas que le gustaria
tratar en el Plan Piloto, siendo el 1 el de
mayor preferencia y el 4 el de menor
preferencia.

Informacidédn sobre la PC

Apoyo emocional y moral por parte de
familiares y amigos

Impacto ante las reacciones sociales

Conflictos familiares y conyugales

Actividades en familia

Actividades y problemas cotidianos

Estrés

249
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Anexo 7

Instituciones alternativas de Apoyo para el tratamiento de PCI

250

EMERGENCIAS
Monterrey San Pedro Garza Garcia Guadalupe
8342-1212 8338-4930 8375-1212
8375-1616 8338-4129 8337-4303
8375-2222 8338-1290 8337-4404
8398-1105 y 06
CRUZ ROJA
Monterrey Apodaca Guadalupe San Nicolas Sta. Catarina
8371-5311 | 8386-0676 | 8337-5264 8353-4202 8336=5877
8371-5050 8337-5265 8353-4411
B371-52569 8337-5266 8353-4463
8311-0033 8337-5276
AMBULANCIAS
EMME Regiomontanas S.A de C.V.
8356-6969 8394-2209
8317-1211
BOMBEROS
Lincoln Apodaca San Pedro | Guadalupe S Sk
P P Nicolas Catarina
8360-2210 | 8330-3344
8342-0055 | 8342-0055 | 8342-0055 8342-0055
8360-2220 | 8330-3345

POLICIA Y TRANSITO
z Apodaca , :
Monterrey Garza Garcia San Nicolas
8370-0050 8338-2695 30 GO0l 8353-4307
8370-0048 8338-2694 8386-1344 8353-3649
8386-0936
8386-1216
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UNIDADES DE MEDICINA FAMILIAR DEL IMSS
CONSULTA GENERAL
P .. ClInies clinica L. Clinica
Cliniea 5 clipniea 7 15 77 Clinica 19 26
Ave. 1. Lincoln
Mogones Blvd. Diaz Ave. Ruiz| Fortunato |Morelos 420 LS S
Prieto : Enfermera
Ordaz km. Cortines Lozano y Apodaca
2292 cruz Ma. De
33.3 y Cerezo Roble N. L. 2
con Ave. Jesus
Loma Larga Candia
Col. Col.
Col. Loma San Pedro Col. Benito Valle
Larga Mty. | Garza Garcia | Moderna Juarez 8386-0510 Verde
N.L. N.L. Mty. N.L. | Guadalupe ler.
N.L. Sector.
8325"2;52 8336-0180 |8351-9155| 8347-3400 | 8386-0558 | 83100001
- e Clinica Clinica .. Clinica
Clinieca 27 Clinica 28 29 30 Clinred 31 32
Cardenal vy Av. Fidel Av. Pablo Se§?f1n
o ; ; Penia y Av. Arteaga y
Gerrion Velaaques ¥ Lavas Carretera |Universidad Juarez
1540 Penitenciaria 5501
a Reynosa
Col «
= Coiéién Col. Bernardo Zeiiiéhe Iturbide fol
XpOS Reyes Mty. 8360-9100 |San Nicolas -
Guadalupe Guadalupe Paraiso
Nols de los
N.L. Nalis
Garza
8337-=1230 8371-2780 8360-709 8376-0827 |Monterrey
8360-7022 8354-8000
8360-7078
Clinica 34 clinica 36 Clinica 38 Clinieca 39
A L 1 Estornino
e 1nco‘n y Av. Lazaro Cardenas Juan I. Rambén entre Ruiz
Ma. Jesus ;
: 6751 y Guerrero Cortines y
Candia .
Lincoln
Col. Valle cruz con Alfonso Zona Centro Col. Valle
Verde Reyes Mty. N.L. Verde
ler. Sector. Col. 15 de Septiembre 2do. Sector
Mty. N.L. Mty. N.L. HSae-15TI Mty. N.L.
8399-4300 8349-6833 al 37 8381-4822
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TERAPIAS FISICAS

Centro de Rehabilitacion
Fisica y Ortopedia

RIS [(E CREE (REE Solidaridad (Secretaria
de Salud)
Priv. Insurgentes
808 Col. Royal Ave. Lazaro Céardenas | Ave. Lazaro Cardenas 450
Chapultepec San 3701 Col. Valle de Col. Vivienda Popular,
Nicolas de los las Brisas Mty. N.L. Guadalupe N.L.
Garza
Administracién:
8376-4125 8349-1021 8398-0171
Direccién: 8349-1073
Centro de v
Rehabilitacion Unidad de Fisiatria HOGA
Fisica Luis (IMSS)
Elizondo

Ave. Constitucién

Ellends 60 zol. Ote. Y Prof. Rafael Carretera Nacional Km.

Emiliano Zapata

Ramirez Zona Centro, 268 Mty N.L.
L e Mty. N.L.
8370-5307 8352-0808 8317-8052

TERAPIAS DE LENGUAJE

SERTOMA (Audicion y Clinica de Audicidn
. : HOGA
Lenguaje) v Lenguaje
Effetaal Cholula Carretera Nacional
SA15-6005 1875 Km. 268 Mty N.L.
8333-2047 8317-8052

TERAPIA PSICOLOGICA

Centro de Servicios Psicologicos Instituto de Psicoterapia A.C.

A.C.
Prol. Vasconcelos 115 Pte.
Serafin Peria 464 Sur Mty. N.L. Esquina con Padre Mier Col. San
Pedro, Garza Garcia N.L.
8344-8304 8338-2872

DIF CAP (Centro de Atencion
Psicolbégica para Crisis por
Violacion y Violencia Familiar)

SAGMO (Sociedad Analitica de
Grupo de Monterrey A.C.)

Francisco Villa 133 Col. Jesus
M. Garza San Pedro Garza Garcia
11 i

Martin de Zavala 940 Nte. Zona
Centro , Mty. N.L.

8374-0608 Lunes a Viernes 8:30 a 6:00 p.m.

8372=17857 8338=21.93
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ESCUELAS ESPECIALIZADAS EN NINOS CON TRASTORNO NEUROMOTOR (PC)

Centro Regiomontano

Centro de Atencidn Multiple

de Educacioéon Especial A.D.

Valle Nacional y Retinto Col.
Valles de Chapultepec Pte.;
Guadalupe N.L.

Bolivia 150 Col. Vista Hermosa

Mty. N.L. 8359-8380
8333- 1361
CESADE Escuela Alfonso Reyes

Lic. Verdad 1004 San Pedro, Garza

Piel Roja y Navajo Fracc.

G Azteca; Guadalupe N.L. (1:30
Garcia
en adelante)
8338-1183 8337-4780
8336-4173

CEDI: Escuela Especial

Escuela Serafin Penda

Veteranos de la Revolucidn con

Piel Roja y Navajo Fracc.

1913 sin numero Col. Antonio I. Azteca; Guadalupe N.L. (8 a.m.
Villarreal. a 1:30)
8311-5142 8337-4780
Escuela de Trastornos Neuromotores
Prof. Rubén Reyes Rdz.
Lagos 461 Fracc. Gonzalitos; Mty.
N.L.
8348-8812
DENTISTAS
PUBLICOS PRIVADOS

Facultad de Odontologia (UANL)

Dr. Juan Manuel Fidalgo

Eduardo Aguirre Pequefio y Silao Col.

Mitras Centro (A espaldas de la
Facultad de Medicina)

Loma Jardin 329 Col.
Larga Mty. N.L.

Loma

8348-0091

8342-9928

8346-5612

Modulo Dental

Dra. Cristina Quintero

Baja California 356 cruz con Morones

Centro Médico Conchita ler.

Prieto Col. Independencia Piso Consultorio 4
15 de Mayo 1822 Pte. Col.
8190-6979 Maria Luisa Mty. N.L. 8347-

0152, 8347-0164

Departamento de Odontologia del
Hospital Infantil




Isabel la Catdélica 1100 Fracc.
Centro Mty. N.L.
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OPTICAS

Optica Buena Vista

Optica Devlin

Juan I. Ramén 1306 Ote. Esquina
con Galeana y E. Carranza Zona
Centro Mty. N.L.

Ave. Juarez 902 Nte. Esg. Con
Arteaga Centro Mty.

8342-5344

8374-4545 y 8375-7503

Optica Mirari

Cuauhtémoc 780 Sur Centro Mty.

Enrique C. Livas 403-2 Mty. N.L.

8344-5199

8348-8993

Plaza Fiesta San Agustin (Local
1) Col. Residencial San Agustin

Opticas Franklin

8363-4943

Cuauhtémoc 902 Nte. Y Arteaga
Centro Mty.

Opticas Kalderon

8374-4661

Simén Bolivar 1782 Nte. Col.
Mitras Centro Mty.

Padre Mier 455 entre Carranza y
Escobedo Centro Mty.

8348-9099 y 8347-0072

8342-9510

Optica México

Optica Lido Cottel

Ocampo 420 Ote. Centro Mty.

Cuauhtémoc 897 Nte. Esquina con
Arteaga Zona Centro Mty.

8340-2070 y 8343-1842

8372-1334

Escobedo 434 Sur Centro Mty.

Optica Morelos Hospital S.A.

8343-4426 y 8344-6324

Madero 3344 Pte. Frente a la
Facultad de Medicina Mty. N.L.

Plaza Fiesta San Agustin (Planta

Alta) Col. Residencial San
Agustin

8347-0064

8378-4763

DEPARTAMENTO DE LABORATORIOS DE CLINICAS Y HOSPITALES

PUBLICOS

Laboratorio Caritas

Hospital Metropolitano

Humbolt 779 entre Ocampo y Av.
del Nogalar San Nicolas de los

Porfirio Diaz Zona Centro
Mty.

Loépez Mateos 4600 Col. Bosques

Garza N.L.

8342-6239

Conmutador: 8350-15-25 al 28
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Directo: 8350-1405 y 8350-1333 al

36

Laboratorio Nuestra Senora de
Guadalupe

Hospital Universitario

Rio Tigris 425 Col. Del Valle Av. Francisco I. Madero Pte. y
San Pedro Garza Garcia N.L. Gonzalitos Mty. N.L.
8378-5173 8346-9400, 8333-65-63, 8333-6863

Hospital Infantil

Facultad de Medicina de la UANL

Isabel la Catdlica 1100

Francisco I. Madero cruz con Dr.

Fracc. Centro Mty. Eduardo Aguirre Col. Mitras Centro
8358-3225 8329-4050
8359-2455 8348-3050

PRIVADOS
Hospital San José Laboratorios Moreira
Ave. Morones Prieto 3000 , .
Prs. Col. Tod DoctGrss (Matriz) Padre %;?r y Bravo Centro,
Mty. N.L. Y-
8347-1010 al 19, 8333-3600 8344-9613, 8348-0050
Ave. Eugenio Gza. Sada 2124 Col. Roma,
Mty. 8358-2907
Ave. Paseo de los Leones 2286 Col.
Cumbres, Mty. 8300-1180
Av. Pdte. Aleman 201 Pte. Col. Linda
Vista Guadalupe N.L. 8379-2200
Av. San Pedro 500 Col. Del Valle Garza
Garcia N.L.8356-1239
Ave. Universidad y Sor Juana Inés
Col. Andhuac, San Nicolas
8376-9431
NUTRICION

Clinica NOVA

Hospital General de Zona No. 6

Av. Del Bosque 139 Col.
Cuauhtémoc San Nicolas de los

Carretera Laredo con Calle
Juarez y Av. Universidad Col.
Iturbide San Nicoléas de los

Garza N.L. P—
Conmutador: 8352-5656 8352-0562
Urgencias: 8352-5513 y 8352-5554
Hospital de FEspecialidades del Hospital de Especialidades del

IMSS No. 21

IMSS No. 25

Cuauhtémoc cruz con 15 de mayo
Zona Centro Mty. N.L.

Av. Fidel Velasquez y Av.
Lincoln Col. Nueva Morelos
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8345-5778 8370-7778
8345-5718 8370-3828
8345-5272 8371-2031 ]
8345-5598 8370-2135

Hospital Regional del ISSTE

Hospital Infantil

Ave. Lébpez Mateos 122 Col.
Burdcratas Federales Mty. N.L.
8373—5300

Isabel la Catdlica 1100 cruz con
Hilario Mtz. Frac. Centro
Monterrey N.L.

8373=5300

8358-=3225 8359-2455

Hospital Metropolitano

Hospital Universitario

Av. Loébpez Mateos 4600 Col.
Bosques del Nogalar San Nicolés
de los Garza N.L.

Av. Francisco I. Madero Pte. y

Gonzalitos Mty. N.L.

Conmutador: 8350-15-25 al 28

8346-9400

Directo: 8350-1405 y 8350-1333
al 36

8333-6563, B8333-6863

Instituto Nuevo Amanecer A.B.P.

Ave. Lazaro Garza Ayala 1000
Pte. Col. Los Sauces Garza
Garcia N.L. 8338-1015
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Anexo 8
Articulo: “La Paralisis Cerebral:
Esperanza a través de la Investigaciédn”
Por el National Institute of Neurological Disorders and Stroke
(NINDS)
Introduccién

Durante los afios 1860, el cirujano inglés de nombre William
Little escribidé 1las primeras descripciones médicas de un
trastorno enigmatico que afligia a los nifios en los primeros
afios de vida causando rigidez y espasticidad de los musculos de
las piernas y en menor grado de los brazos. Estos nifios tenian
dificultades agarrando objetos, gateando y caminando. A medida
que crecian su condicidén no mejoraba o empeoraba. Esta
condicién, la cual se nombrdé por muchos afios como la enfermedad
de Little, es ahora conocida como diaplejia espdstica. Esta es
uno de los wvarios trastornos que afectan el control de
movimiento y que <colectivamente se agrupan bajo el término
pardlisis (perlesia) cerebral.

Debido a gque muchos de estos nifios nacieron después de un
parto complicado, Little sugirid que su condicidén resultd por la
falta de oxigeno durante el parto. El propuso que la falta de
oxigeno causa dafio a tejidos susceptibles en el cerebro que
controlan el movimiento. Pero en 1897, el famoso médico Sigmund
Freud no estuvo de acuerdo. Al notar que los nifios con PCI a
menudo tenian otros problemas como retraso mental, disturbios
visuales y convulsiones, Freud sugiribé, que a veces el trastorno
puede tener sus ralices mas temprano en la vida, durante el
desarrollo del <cerebro en el vientre. "El1 parto dificil, en
ciertos casos," escribib, "es meramente un sintoma de 1los
efectos mas profundos que influyen el desarrollo del feto."

A pesar de las observaciones de Freud, la creencia de que

las complicaciones del parto causan la mayoria de los casos de
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PCI fue muy difundida entre los médicos, las familias y aun los
investigadores médicos hasta recientemente. Sin embargo, en 1los
anos 1980, los cientificos analizaron los datos extensos de un
estudio gubernamental de mas de 35,000 partos y se sorprendieron
al descubrir que tales complicaciones expliquen sb&lo una
fraccibén de los casos, probablemente menos del 10 por ciento. En
la mayoria de los casos de PCI no se encontrd causa alguna.
Estas conclusiones del estudio perinatal del Instituto Nacional
de Trastornos Neuroldgicos y Apoplejia (NINDS) han alterado
profundamente las teorias médicas sobre la PCI y ha motivado a
los investigadores de hoy a explorar causas alternas.

Al mismo tiempo, la investigacién Dbiomédica también ha
conducido a cambios significativos en el conocimiento, diagnosis
y tratamiento de personas con PCI. La identificacién de los
bebés con PCI bien temprano en la vida, les proporciona a éstos
la mejor oportunidad de desarrollarse al maximo de sus

capacidades. La investigacidén biomédica ha conducido a técnicas

diagnésticas mejores — tales como imagen cerebral avanzada y el
andlisis moderno del modo de andar. Ciertas condiciones
conocidas como causantes de la PCI, tales como rubéola e
ictericia, actualmente pueden ser prevenidas o tratadas. La

terapia fisica, ©psicoldgica y de conducta que desarrollan
destrezas de movimiento y del habla y que ademas promueven el
desarrollo social y emocional, pueden ayudar a los nifios con PCI
a desemperfiarse y tener éxito. Los medicamentos, la cirugia y los
refuerzos metalicos pueden mejorar a menudo la coordinacidén de
los musculos y los nervios, ayudar a tratar problemas médicos
asociados y prevenir o corregir deformidades.

Mucha de la investigacidén para mejorar el conocimiento médico de
la PCI ha sido apoyada por el NINDS, uno de los Institutos
Nacionales de Salud del gobierno federal. E1 NINDS es el

promotor mas importante en Norteamérica de la investigacidn
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biomédica de la PCI y otros trastornos neuroldgicos. Mediante
esta publicacidén, el NINDS espera ayudar a los mas de 4,500
bebés e infantes diagnosticados cada afno en Norteamérica, a sus
familias y a las personas preocupadas con el beneficio para la

PCI que se obtiene de los resultados de la investigacién.

;Qué es la PCI?

La PCI es un término abarcador usado para describir a un
grupo de trastornos crénicos que aparecen durante los primeros
afios de vida los cuales disminuyen el control de movimiento, vy
que por lo general, no empeoran con el tiempo. El1 término
cerebral se refiere a las dos mitades del cerebro, o
hemisferios, y pardlisis describe cualquier trastorno que limite
el control del movimiento del cuerpo. Por 1lo tanto, estos
trastornos no son causados por problemas en los musculos o
nervios. Al contrario, el desarrollo defectuoso o dafio en las
areas motoras del cerebro interrumpen la capacidad del cerebro
para controlar adecuadamente el movimiento y la postura.

Los sintomas de la PCI son de severidad variable. Un
individuo con PCI puede encontrar dificil el hacer tareas
motores finas, como escribir o cortar con tijeras; ademéas, puede
experimentar dificultades manteniendo su equilibrio y caminando;
o puede ser afectado por movimientos involuntarios, como
retorcimiento incontrolable de las manos o babear. Los sintomas
difieren de una persona a otra y también pueden cambiar en el
individuo con el tiempo. Algunas personas estan afectadas de
otros trastornos médicos incluyendo convulsiones o retraso
mental. Contrario a la creencia comun, la PCI no es siempre la
causa de incapacidades significativas. Mientras que un nifio con
PCI severa no puede caminar y necesita cuidado extenso por toda
la vida, un nifio con PCI mé&s leve aparenta ser ligeramente torpe

y no requiere ayuda especial. La PCI no es contagiosa vy
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usualmente tampoco es hereditaria de una generacidén a otra.
Actualmente ésta no puede ser curada, aunque la investigacidn
cientifica sigue buscando mejores tratamientos vy métodos de

prevencioén.

;Cudntas personas padecen de este trastorno?

Se estima por las Asociaciones Unidas de Paralisis Cerebral
que mas de 500,000 norteamericanos padecen de PCI. A pesar del
progreso en prevenir y tratar ciertas causas de la PCI, el
nimero de ninos y adultos afectados no ha cambiado o quizas haya
aumentado algo durante los ultimos 30 afios. Esto es en parte
debido a que méas bebés criticamente prematuros y débiles estan
sobreviviendo por las mejoras en el cuidado intensivo.
Lamentablemente, muchos de estos bebés padecen de problemas en
el desarrollo del sistema nervioso o sufren dafio neuroldgico. La
investigacidén para mejorar el cuidado de estos nifios esta en
progreso, asi como estudios en la tecnologia para aliviar
disturbios de la respiracidn y pruebas de farmacos para prevenir
la hemorragia del cerebro antes o inmediatamente después del

parto.

;Cudles son los diferentes tipos de la enfermedad?
La diaplejia espastica, el trastorno descrito primero por el
Dr. Little en los 1860, es s6lo uno de varios trastornos

llamados PCI. Hoy en dia, los médicos clasifican la PCI en

cuatro categorias amplias — la espastica, atetosis, ataxia y
formas combinadas — segun el tipo de perturbacidén en el
movimiento.

La PCI espastica.
En esta forma de PCI, que afecta de 70 a 80 por ciento de
los pacientes, los musculos estan rigidos y contraidos

permanentemente. A menudo los médicos describen la clase de PCI
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que el paciente padece basandose en las extremidades afectadas.
Los nombres asignados para estas clases de enfermedad combinan
una descripcidén latina de las extremidades afectadas con el
término plejia o paresis para significar paralizado o débil
respectivamente. Las cuatro clases de PCI espdastica
diagnosticadas mas comunmente estan ilustradas en la figura de
arriba.

Cuando ambas piernas se afectan de espasticidad, éstas
puedan encorvarse y cruzarse a las rodillas. Esta postura
anormal de las piernas, de apariencia de tijeras, puede
interferir con el caminar.

Los individuos con hemiparesis espastica pueden experimentar
también temblores hemiparéticos, en los cuales sacudidas
incontrolables afectan las extremidades de un lado del cuerpo.
Si estas sacudidas son severas pueden obstaculizar seriamente el

movimiento.

1. Atetosis, o la PCI discinética.

Esta forma de PCI se caracteriza por movimientos retorcidos
lentos e incontrolables. Estos movimientos anormales afectan las
manos, los pies, los brazos o las piernas y en algunos casos los
musculos de la cara y la lengua, causando el hacer muecas o
babear. Los movimientos aumentan a menudo durante periodos de
estrés emocional y desaparecen mientras se duerme. Los pacientes
pueden tener problemas coordinando los movimientos musculares
necesarios para el habla, una condicién conocida por disartria.
La PCI atetoide afecta aproximadamente de 10 a 20 por ciento de

los pacientes.

2: PCI ataxica:
Esta forma rara afecta el equilibrio y la coordinacién. Las

personas afectadas caminan inestablemente con un modo de caminar
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muy amplio, poniendo los pies muy separados uno del otro, vy
experimentan dificultades cuando intentan movimientos rapidos y
precisos como el escribir o abotonar una camisa. Los pacientes
pueden exhibir temblores de intencidén. En esta forma de temblor,
el empezar un movimiento voluntario, como agarrar un libro,
causa un temblor que afecta la parte del cuerpo usada. E1
temblor empeora segun el individuo se acerca al objeto deseado.
Se estima que la forma ataxica afecta de 5 a 10 por ciento de
los pacientes con PCI.
Formas combinadas.

Es muy comin que los pacientes tengan sintomas de mas de
una de las formas de PCI mencionadas arriba. La combinacidén méas
comun incluye espasticidad y movimientos atetoides, pero otras

combinaciones son posibles.

;Qué otros trastornos médicos son asociados con la PCI?
Muchos individuos con PCI no tienen otros trastornos

médicos asociados. Sin embargo, los trastornos que involucran el

cerebro y obstaculizan su funcidn motora pueden causar también

convulsiones y menoscabar el desarrollo intelectual del
individuo, su atencidén al mundo exterior, la actividad, la
conducta, su visidén y la audicidén. Los trastornos médicos
asociados con PCI incluyen:

" Retraso Mental. Aproximadamente un tercio de los nifios con PCI
tienen una limitacién intelectual leve, un tercio presenta
incapacidad moderada o grave y el tercio restante es
intelectualmente normal. La incapacidad mental es mas comun en
los nifios con cuadriplejia espastica.

» Convulsiones o epilepsia. Tantos como la mitad de todos los
nifios con PCI tienen convulsiones. Durante una convulsidén, el
modo normal y ordenado de la actividad eléctrica en el cerebro

se interrumpe por estallidos incontrolables de electricidad.
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Cuando las convulsiones resurgen sin causa directa, tal como
tener fiebre, la condicidén se llama epilepsia. En la persona
con PCI y epilepsia, esta interrupcién puede difundirse a
través de todo el cerebro causando sintomas variables por
todas las partes del cuerpo — como convulsiones tonicocldnicas
— o0 puede ser limitada a una sola parte del cerebro y causar
sintomas mas especificos como convulsiones parciales. Por lo
general, las convulsiones tonicocldénicas causan que los
pacientes griten y son seguidas por pérdida de la conciencia,
sacudidas de las piernas y los brazos, movimientos corpdreos
convulsivos y pérdida del control de la vejiga. Las
convulsiones parciales se clasifican como simples o complejas.
En el caso de convulsiones parciales simples, el individuo
exhibe sintomas localizados como sacudidas musculares,
entumecimiento u hormigueo. En el caso de las convulsiones
parciales complejas, el individuo puede alucinar, tambalear o
hacer movimientos automaticos y sin propdésito, o manifestar
una conciencia limitada o confusiédn.

Problemas de crecimiento. El sindrome llamado "failure to
thrive" en inglés, o fracaso de medrar, es comuin en nifios con
PCI de moderada a grave, en especial en aquellos con
cuadriparesis espastica. Fracaso de medrar es el término
general usado por los médicos para describir a los nifios que
muestran falta de crecimiento o desarrollo a pesar de recibir
suficiente alimento. En los bebés este retraso se manifiesta
en peso bajo, en los nifios en estaturas bajo lo normal y en
los jovenes puede presentarse en una combinacidén de estatura
baja y falta de desarrollo sexual. Es probable que el fracaso
de medrar tenga muchas causas, incluyendo en particular, mala
nutricidén y dafio a los centros cerebrales que controlan el
crecimiento y el desarrollo. Asimismo, los musculos y las

extremidades afectadas por la PCI tienden a ser mas pequefios
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que los normales. Esto es especialmente observable en algunos
pacientes con hemiplejia espastica, porque las extremidades
del lado afectado del cuerpo no crecen tan rapido o al mismo
tamafio que las del lado mas normal. Usualmente, esta condicidn
afecta mas seriamente la mano y el pie. Ya que a menudo el pie
involucrado en hemiplejia es mé&s pequefio que el pie no
afectado aun entre los pacientes que caminan, es probable que
la diferencia en tamafio no es debida a la falta de uso. Los
cientificos creen que es mas probable que el problema resulte
de la interrupcidn del proceso responsable del crecimiento
normal del cuerpo.

Visién y audicidén limitadas. Un gran numero de nifios con PCI
tienen estrabismo, una condicién en la cual los ojos no estan
alineados debido a diferencias en los musculos del ojo
izquierdo y el derecho. En un adulto, esta condicidén causa
doble visién. Sin embargo, el cerebro de los nifios a menudo se
adapta a la condicidén ignorando las sefiales del ojo
desalineado. Sin tratamiento, ésta puede conducir al deterioro
de la vista de un ojo y puede interferir en ciertas
habilidades visuales, como el juzgar distancias. En algunos
casos, los médicos pueden recomendar cirugia para corregir el
estrabismo. Es posible que los nifios con hemiparesis tengan
hemianopsia, lo cual es vista defectuosa o ceguera que limita
el campo de visidén normal. Por ejemplo, cuando hemianopsia
afecta el campo de visidén derecho, el nifio que mira directo
puede tener visidn perfecta excepto en el extremo derecho. En
hemianopsia homénima, el problema afecta la misma parte del
campo de visidén en ambos ojos. El deterioro del oido también
es mas frecuente entre aquellos con PCI que en la poblacién
general.

Sensibilidad y percepcién anormales. Algunos nifios con PCI

tienen deficiencias en la habilidad para sentir sensaciones
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simples como las del tacto o el dolor. También pueden tener
estereoagnosia, es decir, dificultades en percibir o
identificar objetos usando el sentido del tacto. Por ejemplo,
sin observar el objeto, un nifio con estereocagnosia tiene
dificultades en identificar una pelota, esponja u otro objeto

puesto en su mano.

;Qué causa la PCI?

La PCI no es una sola enfermedad con una sola causa, como
varicela o rubéola. Mas bien, es un grupo de trastornos
relacionados entre si que tienen causas diferentes. Cuando los
médicos tratan de descubrir la causa de la PCI en un nifio en
particular, ellos observan el tipo de PCI, el historial médico
de la madre y el nifio, y el inicio del trastorno.

Alrededor de 10 a 20 por ciento de los nifios con PCI
adquieren el trastorno después del parto. La PCI adquirida
resulta por dafio cerebral en los primeros meses o afnos de vida y
es a menudo la consecuencia de infecciones cerebrales tales como
meningitis bacteriana o encefalitis viral, o resulta de lesiones
en la cabeza — la mayoria de las veces por un accidente
automovilistico, una caida o abuso fisico de los nifnos.

En cambio, la PCI congénita esta presente durante el parto
aunque puede que no sea descubierta por algunos meses. En la
mayoria de los casos la causa de la PCI congénita es
desconocida. Sin embargo, gracias a las investigaciones, 1los
cientificos ya han sefialado algunos acontecimientos especificos
durante el embarazo o cercanos al parto que pueden hacer dario a
los centros motores del cerebro en desarrollo. Algunas de las
causas de PCI congénita incluyen:

" Infecciones durante el embarazo. El sarampidén alemdn o rubéola
es causada por un virus que puede afectar a la mujer

embarazada, y por consiguiente, al feto en el vientre causando
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dano al sistema nervioso en desarrollo. Otras infecciones que
pueden causar dano cerebral al feto en desarrollo son
citomegalovirus y toxoplasmédsis.

Ictericia en los infantes. Los pigmentos biliares, compuestos
que se encuentran normalmente en cantidades pequefias en la
sangre, son producidos cuando las células sanguineas son
destruidas. Cuando se destruyen muchas células sanguineas en
un periodo de tiempo corto como en la condicién llamada
incompatibilidad de Rh (vea abajo), los pigmentos de color
amarillo pueden aumentar y causar ictericia. Ictericia grave y
sin tratar puede hacer dafno a las células cerebrales.

Asfixia Perinatal. Durante el parto, la falta de oxigeno en la
sangre o flujo reducido de sangre al cerebro, o ambas
condiciones pueden causar una deficiencia de oxigeno en el
cerebro del recién nacido, causando asi la condicidén conocida
como asfixia perinatal. Cuando la asfixia del recién nacido es
lo suficientemente grave como para ponerlo en riesgo de dano
cerebral a largo plazo, ésta inmediatamente causa problemas en
la funcién cerebral (como encefalopatia hipdéxica-isquémica de
moderada a severa). Una asfixia asi de severa es poco comun,
siempre estd ligada al malfuncionamiento de otros érganos del
cuerpo y a menudo es acompafiada de convulsiones.
Incompatibilidad del Rh. En esta condicidén sanguinea, el
cuerpo de la madre produce células inmunoldgicas llamadas
anticuerpos que destruyen las células sanguineas del feto,
conduciendo asi a una forma de ictericia en el recién nacido.
En el pasado, los médicos y cientificos atribuyeron la mayoria
de los casos de PCI a asfixia o a otras complicaciones durante
el parto si ellos no podian identificar otra causa. Sin
embargo, la investigacidén abarcadora de los cientificos del

NINDS y de otros ha demostrado que muy pocos de los bebés que
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experimentan asfixia durante el parto desarrollan
encefalopatia después del parto. La investigacidédn también
muestra que la mayoria de los bebés que experimentaron asfixia
no desarrollaron PCI u otros trastornos neuroldédgicos durante
el crecimiento. De hecho, las evidencias recientes sugieren
que la PCI se asocia con no mas de 10 por ciento de los casos
de asfixia u otras complicaciones durante el parto.

" Apoplejia o hemorragia intracraneal. La hemorragia
intracraneal, cuando el cerebro sangra, tiene varias causas —
entre las que se incluyen la ruptura de los vasos sanguineos
del cerebro, la obstruccidén de los vasos sanguineos o células
sanguineas anormales — y es una forma de apoplejia. La
insuficiencia respiratoria en el recién nacido, un trastorno
respiratorio que es muy comun en los bebés prematuros, es una
de las causas. Aunque los efectos de la apoplejia se conocen
mejor entre los ancianos, éstos pueden ocurrir también en el
feto durante el embarazo o en el recién nacido al momento del
parto, dafiando los tejidos cerebrales y causando problemas
neuroldégicos. La investigacidédn en progreso estudia
tratamientos potenciales que podran ayudar algun dia a

prevenir la apoplejia en los fetos y los recién nacidos.

;Cudles son los factores de riesgo?

Los investigadores cientificos han evaluado a millares de
madres embarazadas, las han seguido a través del parto y han
observado el desarrollo neuroldégico temprano de sus nifios. Como
resultado, ellos han descubierto ciertas caracteristicas,
llamadas factores de riesgo, que aumentan la posibilidad de que
un nifio se diagnostique mas tarde con PCI:

» Presentaciones anormales. Al comienzo del parto, los bebés con
PCI tienden a presentarse con los pies primero en vez de la

cabeza.
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Parto complicado. Problemas vasculares o respiratorios en el
bebé durante el parto puede ser la primera indicacidén de que
el bebé ha sufrido dafio cerebral o que su cerebro no se
desarrolldé normalmente durante el embarazo. Tales
complicaciones pueden causar dano cerebral permanente.
Malformaciones congénitas fuera del sistema nervioso. Los
bebés con defectos fisicos al nacer, incluyendo la
malformaciédn de los huesos de la espina dorsal, o hernia en el
area de la ingle (la hernia es una protuberancia de 6érganos a
través de una abertura anormal dentro del cuerpo), © una
mandibula anormalmente pequefia, tienen un riesgo més alto para
la PCIL.

Puntuacion Apgar baja. La puntuacidén Apgar (asi llamada por la
anestesidloga Virginia Apgar) es una evaluacidén numérica que
refleja la condicidén del recién nacido. Para determinar la
puntuacidédn Apgar, los médicos peridédicamente verifican la
frecuencia cardiaca del nifio, la respiracidén, el tono
muscular, los reflejos y el color de la piel durante los
primeros minutos después del parto. Entonces, los médicos
asignan puntos, entre mds alta sea la puntuacidén mas normal es
la condicidén del nifio. Se considera que una puntuacidén baja
después de 10 a 20 minutos del parto es una sefial importante
de problemas potenciales.

Peso bajo y nacimiento prematuro. E1l riesgo de PCI es mas alto
entre los nifos que pesan menos de 2500 gramos (5 libras, 7
1/2 onzas) al momento del parto y también entre los nifios
nacidos con menos de 37 semanas de gestacidén. Este riesgo
aumenta segln el peso al nacer disminuye.

Partos multiples. Gemelos, trillizos u otros partos multiples

estdn asociados a un riesgo alto de PCI.
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» Malformaciones del sistema nervioso. Algunos nifnos nacidos con
PCI muestran signos visibles de malformacidén del sistema
nervioso como una cabeza anormalmente pequena (microcefalia).
Esto sugiere que ocurrieron problemas en el desarrollo del
sistema nervioso cuando el bebé estaba en el vientre.

" Hemorragia materna o proteinuria tarde en el embarazo.
Hemorragia vaginal durante el sexto hasta el noveno mes del
embarazo y proteinuria severa (la presencia de proteinas
excesivas en la orina) estdn asociadas a un riesgo mas alto de
parir a un bebé con PCI.

® Hipertiroidismo maternal, retraso mental o convulsiones. Es un
poco mas probable que las madres con alguna de estas
condiciones tengan nifios con PCI.

" Convulsiones en el recién nacido. Un nifno que padece de
convulsiones tiene un riesgo mayor de ser diagnosticado mas

tarde en su nifiez con PCI.

El conocer estas sefilales de advertencia ayuda a los médicos a
mantener una vigilancia cercana a aquellos nifios que presentan
un riesgo alto para problemas de término largo en el sistema
nervioso. Sin embargo, los padres de familia no deben alarmarse
si su nifio presenta uno o mas de estos factores de riesgo. La

mayoria de tales nifios no tienen y no desarrollan PCI.

;Coémo se puede prevenir la PCI?
Varias de las causas de la PCI que han sido identificadas a
través de la investigacidn son prevenibles o tratables:
" Trauma a la cabeza. Se puede evitar el dafio a la cabeza usando
los asientos infantiles de seguridad en el automévil y los
capacetes de seguridad al manejar bicicletas, y eliminando el

abuso de los nifios. Ademas, la practica del sentido comin en
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el hogar — supervisar a los nifios al baflarse y guardar
productos téxicos fuera de su alcance — puede reducir el
riesgo de lesiones accidentales.

Ictericia. Se puede tratar la ictericia en recién nacidos con
fototerapia. En la fototerapia, los bebes son expuestos a
luces azules especiales que descomponen los pigmentos
biliares, previniendo su aumento y amenaza al cerebro. En los
pocos casos donde este tratamiento no es suficiente, los
médicos pueden corregir la condicién con una forma especial de
transfusidén de sangre.

Incompatibilidad del Rh. Se puede identificar facilmente 1la
incompatibilidad del Rh mediante una prueba rutinaria de
sangre a las madres, y si es necesario, a los padres también.
Esta incompatibilidad de tipos de sangre no causa usualmente
problemas durante el primer embarazo ya que el cuerpo de la
madre generalmente no produce los anticuerpos indeseables
hasta después del parto. En la mayoria de los casos, un suero
especial dado después de cada parto puede prevenir la
produccién indeseable de estos anticuerpos. En casos poco
usuales, como cuando una mujer embarazada desarrolla los
anticuerpos durante su primer embarazo o la produccidn de
anticuerpos no se evita, los médicos pueden ayudar a disminuir
problemas observando de cerca al nifio en desarrollo y, cuando
sea necesario, administrando una transfusidén al nifio todavia
en el vientre o una transfusidén de intercambio después del
parto (en la cual se reemplaza una gran cantidad de la sangre
del recién nacido).

La rubéola, o sarampién aleman, puede prevenirse si las
mujeres son vacunadas en contra de esta enfermedad antes de

quedar embarazadas.
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Ademas, es siempre bueno esforzarse para tener un embarazo
saludable a través de cuidados prenatales regulares y buena
nutricién, y dejando de fumar, consumir alcohol y abusar de
drogas. A pesar de los mejores esfuerzos de los padres y
médicos, algunos nifios naceran con PCI. Ya que en la mayoria de
los casos la causa de la PCI se desconoce, poco puede hacerse
actualmente para prevenirla. A medida que los investigadores
aprenden mas sobre las causas de la PCI a través de la
investigacidén béasica y clinica, los médicos y padres estaran

mejor preparados para prevenir este trastorno.

;Cudles son las senales mas tempranas de la enfermedad?

Usualmente, las senales tempranas de la PCI aparecen antes
de los 3 anos de edad, y a menudo los padres de familia son las
primeras personas dque sospechan que su nifio no esté
desarrollando las destrezas motores normalmente. Con frecuencia,
los nifios con PCI alcanzan lentamente las etapas del desarrollo
tal como el aprender a rodar, sentarse, gatear, sonreir o
caminar. A veces esto es llamado retraso del desarrollo.

Algunos nifios afectados tienen un tono muscular anormal. E1
tono muscular disminuido se llama hipotonia; en el cual el bebé
parece flacido, relajado y hasta abatido. Un tono muscular
aumentado se llama hipertonia, en el cual el bebé parece rigido
y tieso. En algunos casos, el bebé muestra un periodo inicial de
hipotonia que progresa a hipertonia después de los primeros 2 o
3 meses de vida. Los nifios afectados pueden tener también una
postura irregular o favorecer el uso de un lado de su cuerpo.

Los padres gue por alguna razdén estan preocupados por el
desarrollo de su nifio deben ponerse en contacto con su médico,
quien puede ayudarles a distinguir las variaciones normales en

el desarrollo de un trastorno de desarrollo.
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;Como se diagnostica la PCI?

Los médicos diagnostican la PCI poniendo a prueba las
destrezas motores del nifio y observando cuidadosamente el
historial médico del nifo. Ademas de verificar los sintomas
descritos arriba — desarrollo lento, tono muscular anormal y
postura irregqular — el médico también pone a prueba los reflejos
del nifio y observa la tendencia inicial en cuanto a la
preferencia de mano.

Los reflejos son movimientos que el cuerpo hace
automaticamente en respuesta a un estimulo especifico. Por
ejemplo, si se pone al recién nacido de espaldas y con las
piernas sobre la cabeza, el bebé extenderda automaticamente sus
brazos y hara un gesto que se llama el reflejo Moro, el cual
parece un abrazo. Normalmente, los bebes pierden este reflejo
después que alcanzan los 6 meses, pero aquellos con PCI 1lo
retienen por periodos anormalmente largos. Este es sdélo uno de
los varios reflejos que el médico puede verificar.

Los médicos también pueden observar la preferencia de mano
dominante — es decir, una tendencia de usar la mano derecha o
izquierda mucho mas. Cuando el médico suspende un objeto delante
del nifio y a su lado, un nifio que ya tiene una preferencia de
mano usara la mano preferida para agarrar el objeto aun cuando
el objeto esté suspendido mas cercano a la mano opuesta. Durante
los primeros 12 meses de vida, los ninos usualmente no muestran
una preferencia de mano. Pero los nifios con hemiplejia
espastica, en particular, pueden desarrollar una preferencia
mucho mas temprano, ya que la mano del lado no afectado es mas
fuerte y util.

El préximo paso en la diagnosis de la PCI es el de eliminar
otros trastornos que puedan causar problemas de movimiento. Mas
importante, los médicos deben determinar que la condicidn del

nino no empeora. A pesar de que sus sintomas cambian con el
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tiempo, la PCI no es una enfermedad progresiva. Si el nifo
continua perdiendo destrezas motores, es probable que el
problema sea debido a otras causas — incluyendo enfermedades
genéticas, enfermedades musculares, trastornos del metabolismo o
tumores en el sistema nervioso. El historial médico del nino,
pruebas diagnésticas especiales, y en algunos casos, examenes
repetidos pueden ayudar a confirmar que los demds trastornos no
son la causa.

El médico también puede ordenar pruebas especializadas para
conocer mas de la posible causa de la PCI. Una de estas pruebas
es la tomografia computarizada, o TC, una técnica sofisticada de
imédgenes que utiliza rayos -X y una computadora para crear una
foto anatémica de los tejidos y estructuras del cerebro. Un
escaner TC puede mostrar las areas del cerebro subdesarrolladas,
quistes anormales (sacos usualmente rellenos de liquido) en el
cerebro u otros problemas fisicos. Con la informacidén de los
escaner TC, los médicos pueden prepararse mejor para juzgar el

resultado a largo plazo de un nifio afectado.

Imdgenes de Resonancia Magnética o IRM

Es una técnica relativamente nueva de imdgenes cerebrales
que estd ganando rapidamente uso generalizado en la
identificacidén de trastornos cerebrales. Esta técnica utiliza un
campo magnético y ondas de radio en lugar de rayos-X. La IRM da
mejores fotos de estructuras o areas anormales localizadas cerca
de los huesos que la TC.

La tercer prueba que puede revelar problemas en los tejidos
cerebrales es el ultrasonido. Esta técnica envia ondas de sonido
al cerebro y utiliza el patrén de ecos para formar una imagen, o
sonograma, de sus estructuras. El ultrasonido puede ser usado en
los infantes antes de que los huesos del crdneo se endurezcan Yy

se cierren. A pesar de que es menos precisa que la TC y la IRM,
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esta técnica puede detectar quistes y estructuras en el cerebro,
es mas barata y no requiere de periodos largos de inmovilidad.
Finalmente, los médicos pueden buscar otras condiciones ligadas
a la PCI, incluyendo trastornos convulsivos, retraso mental y
problemas visuales o auditivos.

Cuando el médico sospecha que existe un trastorno de
convulsiones, se puede ordenar un electroencefalograma o EEG. En
un EEG se usan parches especiales llamados electrodos los cuales
son puestos en el cuero cabelludo para registrar las corrientes
eléctricas naturales dentro del cerebro. Este registro puede
ayudar al médico a ver detalles y patrones en la actividad
eléctrica que sugieren la presencia de un trastorno convulsivo.

Las pruebas de inteligencia son usadas a menudo para
determinar si un nifio con PCI padece de retraso mental. Algunas
veces, sin embargo, la inteligencia de un nifio puede ser
subestimada por haber problemas de movimiento, sensibilidad o de
habla, debido a la PCI, lo que obstaculiza el desempefio del nifo
en estas pruebas.

Si se sospechan problemas visuales, el médico puede referir
al paciente a un oftalmdélogo para un examen. Si la posibilidad
de problemas auditivos existe, el médico puede referir al
paciente a un otdlogo.

El identificar estas condiciones acompafiantes es
importante, lo cual es cada vez mas exacto a medida que las
investigaciones en progreso logran adelantos que hacen la
diagnosis mas facil. Muchas de estas condiciones pueden ser
atendidas a través de tratamientos especificos, mejorando asi la

prognosis a largo plazo para aquellos con PCI.

;Cémo se controla la PCI?
La PCI no se puede curar, pero a menudo el tratamiento

puede mejorar las capacidades del nifio. De hecho, el progreso
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debido a la investigacidén médica sefiala que muchos pacientes

pueden gozar de vidas casi normales si sus problemas

neuroldégicos estan adecuadamente controlados. No hay ninguna
terapia estandar que funcione bien para todos los pacientes. Por
eso, el médico debe primero trabajar con un equipo de
profesionales en la identificacién de las necesidades unicas del
nifio y sus dificultades, para entonces crear un plan de
tratamiento individual que las atienda.

Algunos métodos que pueden incluirse en el plan de
tratamiento son el uso de farmacos para controlar convulsiones y
espasmos musculares, aparatos especiales para compensar por la
falta de equilibrio muscular, cirugia, ayuda mecanica para
compensar por incapacidades, consejeria al paciente para aliviar
problemas psicoldgicos y emocionales, y terapia fisica,
ocupacional, del habla y de conducta. Por lo general, mientras
mas temprano se empieza el tratamiento, mayor la posibilidad de
que el nifio supere las incapacidades de desarrollo o de que
aprenda formas nuevas de completar tareas dificiles.

Los miembros del equipo de tratamiento para un nifio con PCI
deben ser profesionales de alta competencia y con especialidades
variadas. Un equipo de tratamiento tipico puede incluir:

» Un médico, tal como un pediatra, neurdélogo pedidtrico o
psiquiatra pediatrico, bien preparado en ayudar a los nifios con
incapacidades de desarrollo. Este médico, a menudo es el lider
del equipo de tratamiento y su responsabilidad consiste en
integrar el consejo profesional de todos los miembros del
equipo en un plan de tratamiento abarcador, administrar los
tratamientos y dar seguimiento al progreso del paciente por
varios afios.

» Un ortopeda, un cirujano especializado en tratar los huesos,

musculos, tendones u otras partes del esqueleto del cuerpo. El
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ortopeda puede llamarse para predecir, diagnosticar o tratar
problemas musculares asociados con la PCI.

* Un terapeuta fisico, que disefie y lleve a cabo programas
especiales de ejercicios para mejorar el movimiento y la
fuerza.

» Un terapeuta ocupacional, que ayude a los pacientes a aprender
destrezas de la vida diaria, la escuela y el trabajo.

» Un patélogo del habla y del lenguaje, quien se especializa en
diagnosticar y tratar problemas de comunicacidn.

» Un trabajador social, que ayude a los pacientes y sus familias
a encontrar ayuda de la comunidad y programas de educaciédn.

» Un psicologo que ayude a los pacientes y sus familias a hacer
frente al estrés especial y las exigencias de la PCI. En
algunos casos, los psicdlogos pueden supervisar la terapia para
modificar la conducta o habitos inutiles o destructivos.

= Un educador puede jugar un papel especialmente importante
cuando el retraso mental o incapacidades de aprendizaje son un
desafio a la educacidn.

Los individuos con PCI y sus familias o ayudantes son
también miembros importantes del equipo de tratamiento, y deben
involucrarse intimamente en todos los pasos de la planificacién,
toma de decisiones y la administracidén de los tratamientos.
Estudios han demostrado que el apoyo familiar y la determinaciédn
personal son dos de los factores mas importantes que predicen
cudles de los individuos con PCI logran realizar las metas a
largo plazo.

A veces, sin embargo, los médicos y padres de familia se
enfocan en un sintoma individual — especialmente en la
incapacidad de caminar. Mientras que el dominar habilidades
especificas es un enfoque importante del tratamiento diario, la
meta final es ayudar a los individuos a crecer hacia la edad

adulta y tener independencia maxima en la sociedad. En las
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palabras de un médico, "Después de todo, la meta de caminar es
moverse del punto A al B. Aun cuando un nifio necesite de una

silla de ruedas, lo importante es que pueda lograr la meta."

cQué tratamientos especificos estdn disponibles?

* Terapia fisica, de conducta y otras terapias

La terapia — ya sea para el movimiento, el habla o tareas
practicas — es la piedra angular del tratamiento para la PCI.
Las habilidades que un nifio de 2 afios necesita para explorar su
mundo difieren mucho de las que un nifio necesita en el saldédn de
clases o de las que un joven necesita para hacerse
independiente. La terapia para la PCI debe ser adaptada para que
responda a estas exigencias cambiantes.

La terapia fisica usualmente comienza en los primeros afos
de vida, inmediatamente después de la diagnosis. Los programas
de terapia fisica utilizan combinaciones especificas de
ejercicios para lograr dos metas importantes: prevenir el
deterioro o debilidad de los misculos como resultado de la falta
de uso (llamado atrofia por falta de uso) y evitar la
contractura, en la cual los misculos se inmovilizan en una
postura rigida y anormal.

La contractura es una de las complicaciones mas comunes y
graves de la PCI. Una contractura existe cuando los musculos se
encogen croéonicamente debido a tono muscular anormal y a la
debilidad asociada con la PCI. Esta contractura muscular limita
el movimiento de las articulaciones, tal como el codo, y puede
interrumpir el balance y causar la pérdida de habilidades
motores previas. La terapia fisica sola, o combinada con
aparatos especiales (a veces llamados aparatos ortopédicos),
logra prevenir esta complicacidén a base de estirar los musculos

espasticos. Por ejemplo, si un nifio tiene tendones espasticos en
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la corva (tendones localizados detras de la rodilla) el
terapeuta y los padres deben animar al nifio a que se siente con
las piernas extendidas para que estire los tendones.

La tercera meta de algunos programas de terapia fisica es
mejorar el desarrollo motor del nifio. Un programa de uso comun
en la terapia fisica que logra esta meta es la técnica Bobath,
llamada en honor a una pareja pionera de este método en
Inglaterra. Este programa se basa en la idea de que los reflejos
primitivos retenidos por muchos nifios con PCI presentan
dificultades mayores para aprender el control voluntario. El
terapeuta que utiliza la técnica de Bobath procura contrarrestar
estos reflejos poniendo al nifio en un movimiento opuesto. Asi,
por ejemplo, si un nifio acostumbra tener su brazo doblado, el
terapeuta lo extiende repetidamente.

El segundo método de terapia fisica es el de hacer
"patrones" el cual se basa en el principio de que las destrezas
motores deben ensefiarse en la misma secuencia que se desarrollan
normalmente. En este método controversial, el terapeuta guia al
nifio con problemas motores a lo largo del camino de desarrollo
motor normal. Por ejemplo, sin considerar la edad del nifio,
primero se le ensefia al nifio movimientos elementales como
impulsarse para ponerse de pie y gatear antes de ensefiarle a
caminar. Algunos expertos y organizaciones, incluyendo la
Academia Americana de Pediatria, han expresado reservas hacia el
método de "patrones" porque no hay estudios que documenten su
utilidad.

Usualmente, la terapia fisica es s6lo uno de los elementos
de un programa de desarrollo infantil que incluye también
esfuerzos para proveer un ambiente estimulante y variado. Al
igual que todos los nifios, el nifio con PCI necesita de nuevas
experiencias e interaccidén con el mundo a su alrededor para

poder aprender. Programas de estimulo pueden llevar esta
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experiencia de sumo valor al nifio que no puede fisicamente
explorar por si mismo. Cuando el nifio con PCI alcanza la edad
escolar, el énfasis de la terapia se distancia del desarrollo
motor temprano. Entonces, los esfuerzos se concentran en la
preparacién del nifno para el saldn de clases, ayudando asi al
nifio a dominar las actividades de la vida diaria y a aumentar al
maximo su capacidad de comunicaciodn.

La terapia fisica puede ayudar al nifio con PCI a prepararse
para el saldn de clases a base de mejorar su capacidad de
sentarse, moverse independientemente o en una silla de ruedas, o
hacer tareas precisas tal como el escribir. En terapia
ocupacional, el terapeuta trabaja con el nifio para desarrollar
destrezas tales como comer, vestirse o usar el bafio. Esto puede
reducir las exigencias a los encargados de cuidarlos y aumentar
la confianza de los nifios en si mismos y la auto estima. Para
los nifnos con dificultades al comunicarse, la terapia del habla
identifica las dificultades especificas y trabaja para
superarlas a través de un programa de ejercicios. Por ejemplo,
si el nifio tiene dificultades al decir palabras que comienzan
con la letra "b", el terapeuta puede sugerir la préactica diaria
de una lista de palabras que comienzan con "b", aumentando la
dificultad de las palabras segun se domina cada lista. La
terapia del habla puede también ser usada para ayudar al nifo a
usar aparatos especiales de comunicacidén tal como una
computadora con sintetizador de voz.

La terapia de conducta provee otro camino para aumentar las
habilidades de un nifio. Esta terapia, que utiliza teoria y
técnicas psicoldgicas, puede complementar a las terapias fisica,
ocupacional o del habla. Por ejemplo, la terapia de conducta
puede incluir el ocultar un juguete dentro de una caja con el
fin de premiar al nifio si aprende a usar la mano mas débil al

buscar en la caja. Asimismo, a un nifio que aprende a decir su
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lista de palabras que comienzan con la letra "b" puede darsele
un globo por haber dominado las palabras. En otros casos, los
terapeutas pueden disuadir la conducta inutil o destructiva como
halar el cabello o morder a base de dar selectivamente elogios y
regalos al nifio durante otras actividades mas positivas.

Segin el nifio con PCI crece, la necesidad de terapia asi
como el tipo de terapia y otros servicios de apoyo cambian. La
terapia fisica constante atiende los problemas de movimiento vy
ésta es complementada con entrenamiento vocacional, programas de
recreo y pasatiempo, y con educacidén especial cuando es
necesario. La consejeria para trabajar con ajustes emocionales y
psicolégicos se puede necesitar a cualquier edad, pero
usualmente es mas critica durante la adolescencia. Dependiendo
de sus capacidades fisicas e intelectuales, los adultos pueden
necesitar los cuidados de un acomparfiante, facilidades de
vivienda, transporte u oportunidades de empleo.

Sin considerar la edad del paciente y cuales formas de
terapia son usadas, el tratamiento no termina cuando el paciente
sale de la consulta o centro de tratamiento. De hecho, 1la
mayoria del trabajo se hace a menudo en el hogar. El terapeuta
funciona como entrenador que provee a los padres y a los
pacientes la estrategia y los ejercicios que pueden ayudar a
mejorar el desenvolvimiento del individuo en el hogar, la
escuela y el mundo. Segun la investigacidén avanza, los médicos y
los padres de familia pueden tener la esperanza de nuevas formas
de terapia y mejor informacidén sobre cudles formas de terapia

son mas eficaces para los individuos con PCI.

" Terapia farmacéutica
Los médicos recetan usualmente farmacos para aquellos con
convulsiones asociadas con la PCI, estos medicamentos son muy

eficaces en la prevencidédn de convulsiones en muchos pacientes.
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En general, los farmacos dados a los individuos son recetados de
acuerdo al tipo de convulsidén, ya que no hay un sdélo farmaco que
controle todos los tipos. Sin embargo, personas distintas con el
mismo tipo de convulsién puede aliviarse con farmacos
diferentes. Algunos individuos pueden necesitar una combinacién
de dos o mas farmacos para mantener un buen control de sus
convulsiones.

Los farmacos a veces son usados para controlar la
espasticidad, en especial, después de cirugia. Los tres
medicamentos mas usados son diacepam, el cual actia como un
relajante general del cerebro y del cuerpo; baclofén, el cual
bloquea las sefiales transmitidas desde la médula espinal para
contraer los musculos; y dantrolina, la cual interfiere con el
proceso de contraccidédn muscular. Administrados por boca, estos
farmacos pueden reducir la espasticidad por periodos cortos,
pero su valor controlando la espasticidad por tiempo largo no ha
sido demostrado. Estos también pueden provocar efectos
secundarios significativos, como adormecimiento, y sus efectos a
largo plazo en el sistema nervioso en desarrollo son
desconocidos. Es posible que la solucidén para evitar tales
efectos secundarios esté en las investigaciones en progreso que
exploran nuevas rutas para administrar estos farmacos.

A veces, es posible dar a los pacientes con PCI atetoide,
farmacos que ayudan a reducir los movimientos anormales. A
menudo el farmaco recetado pertenece a un grupo de productos
quimicos llamado anticolinérgicos que trabajan reduciendo la
actividad de la acetilcolina. La acetilcolina es un mensajero
quimico que ayuda a algunas células del cerebro a comunicarse y
que provoca la contraccidédn muscular. Farmacos anticolinérgicos
incluyen trihexifenidil, benzotropina y el hidrocloruro de

prociclidina.
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De vez en cuando, los médicos usan "lavados" de alcohol — o
inyecciones de alcohol en un misculo — para reducir la
espasticidad por un periodo corto. Esta técnica se usa a menudo
cuando los médicos quieren corregir una contractura que se estéa
desarrollando. Al inyectar alcohol en un misculo que es
demasiado corto, el musculo se debilita por varias semanas
dandole tiempo a los médicos para alargar el musculo a través de
refuerzos metalicos, terapia o enyesando. En algunos casos, si
la contractura es detectada lo suficientemente temprano, esta
técnica puede evitar la necesidad de cirugia. Ademas, varias
terapias usando farmacos experimentales estan bajo

investigacién.

* Cirugia

La cirugia se recomienda a menudo cuando las contracturas
son lo suficientemente severas como para causar problemas de
movilidad. En la sala de operaciones, los cirujanos pueden
alargar los musculos y tendones que estan proporcionalmente
demasiado cortos. Sin embargo, primero deben identificar
exactamente cuales de los musculos estan defectuosos, ya que si
se alarga el musculo incorrecto el problema puede empeorar.

Identificar los musculos con problemas que necesitan
corregirse es una tarea muy dificil. Para andar dos pasos con un
porte normal se necesitan mas de 30 musculos principales
trabajando al momento correcto y con la fuerza correcta. Un
problema en cualquiera de los musculos puede resultar en un paso
anormal. Ademas, los ajustes naturales que hace el cuerpo para
compensar por los problemas musculares pueden ser engariosos.
Existe una nueva herramienta llamada andlisis del modo de andar
que permite a los médicos reconocer anormalidades en el paso,
localizar musculos problematicos y separar problemas reales de

los ajustes por compensacién. El analisis del paso combina
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camaras que graban al paciente caminando, computadoras que
analizan cada seccidén del paso del paciente, planchas de fuerza
que detectan cuando los pies tocan el suelo, y una técnica
especial de grabacidédn que detecta la actividad muscular
(conocida como electromiografia). Usando estos datos, los
médicos estan mejor preparados para intervenir y corregir
problemas significativos. Ellos‘también pueden usar el analisis
del paso para observar los resultados de operaciones
quirurgicas.

Debido a que el alargar un musculo lo hace mas débil, 1la
cirugia para contracturas requiere muchos meses de recuperaciodn.
Por esta razdn, cuando es posible los médicos tratan de reparar
todos los musculos afectados de una vez o, si mas de un
procedimiento quirtrgico es inevitable, ellos tratan de
programar las operaciones cerca una de las otras.

Una segunda técnica quirurgica, conocida comorizotomia
selectiva de la raiz dorsal, intenta reducir la espasticidad en
las piernas reduciendo la cantidad de estimulo que llega a los
musculos de las piernas a través de los nervios. En este
procedimiento, los médicos tratan de localizar y cortar
selectivamente algunas de las fibras nerviosas sobre activadas
que controlan el tono muscular de la pierna. A pesar de que hay
controversia cientifica sobre qué tan selectiva es la técnica,
los hallazgos de investigaciones recientes sugieren que la
técnica puede reducir la espasticidad en algunos pacientes, en
especial, en aquellos con diaplejia espastica. Las
investigaciones en progreso estan evaluando que tan eficaz es
esta cirugia.

Entre las técnicas quirurgicas experimentales se
encuentran, el estimulo crénico del cerebelo y la talamotomia
estereotactica. En el estimulo croénico del cerebelo, se

implantan electrodos en la superficie del cerebelo — la parte
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del cerebro responsable de coordinar el movimiento — los cuales
se usan para estimular ciertos nervios del cerebelo. Se esperaba
que esta técnica reduciria la espasticidad y mejoraria las
funciones motores, sin embargo, los resultados de este
procedimiento invasivo han sido contradictorios. Algunos
estudios han reportado mejoria en las funciones y la
espasticidad, mientras que otros no.

La talamotomia estereotactica envuelve el corte preciso de
partes del talamo, el cual se utiliza como estacidn
retransmisora de los mensajes de los muisculos y los 6érganos
sensoriales. Esto ha sido demostrado eficaz sbélo para reducir

los temblores hemiparéticos (vea el Glosario).

» Aparatos mecdnicos.

Ya sean humildes asi como los zapatos de "velcro" o
avanzados asi como aparatos de comunicacién computadorizada, los
artefactos y maquinas especiales en el hogar, la escuela y el
lugar de trabajo pueden ayudar al nifio o al adulto con PCI a
superar limitaciones. Es probable que la computadora sea el
ejemplo mas impactante de un aparato nuevo que puede hacer una
diferencia en las vidas de quienes tienen PCI. Por ejemplo, un
nifio que no puede hablar ni escribir pero que mueve su cabeza,
puede aprender a controlar una computadora usando un puntero de
luz ajustado a la cabeza con una banda. Bien equipado con una
computadora que sintetiza la voz, el nifio puede comunicarse con
otras personas. En otros casos, la tecnologia ha producido
nuevas versiones de aparatos de uso probado, tal como la silla

tradicional de ruedas y su sucesora moderna, la eléctrica.

;Qué otros problemas mayores son asociados con la PCI?
Una complicacién comin es la incontinencia, causada por la

falta de control de los misculos que mantienen la vejiga
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cerrada. La incontinencia puede presentarse como miccidén
involuntaria después de acostarse (conocida como enuresis),
miccidén descontrolada durante actividades fisicas (incontinencia
del estrés) o un gotear lento de la orina de la vejiga. Los
posibles tratamientos médicos para la incontinencia incluyen
ejercicios especiales, bioretroalimentacidén, farmacos de receta,
cirugia o aparatos implantados quirurgicamente para reemplazar o
ayudar a los musculos. También hay disponibles calzoncillos
diseriados especialmente.

El control inadecuado de los muasculos de la garganta, la
boca y la lengua conduce a veces al problema de babeo. El babear
puede causar irritacidén grave de la piel, y por ser socialmente
inaceptable, puede conducir al aislamiento de los nifos
afectados. A pesar de que muchos tratamientos para el babeo han
sido probados a través de los afios, no hay ningun tratamiento
que siempre ayude. Los farmacos llamados anticolinérgicos
disminuyen el flujo de la saliva pero pueden causar efectos
secundarios significativos como sequedad de la boca y digestidn
inadecuada. La cirugila, aunque a veces es eficaz, conlleva el
riesgo de complicaciones incluyendo el empeoramiento de
problemas al tragar. Algunos pacientes se benefician de una
técnica llamada bioretroalimentacidén, la cual les avisa cuando
estan babeando o mostrando dificultades controlando los musculos
que cierran la boca. Es mas probable que esta clase de terapia
funcione bien si el paciente tiene una edad mental de mas de 2 o
3 afios, esta bien motivado a controlar el babeo y entiende que
el babeo no es socialmente aceptable.

Las dificultades de comer y tragar — también provocadas por
problemas motores en la boca — pueden causar desnutricidén. La
desnutricién, a su vez, puede hacer al individuo mé&s vulnerable
a las infecciones y puede causar o empeorar el "fracaso de

medrar", un retraso de crecimiento y desarrollo que es muy comun
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en los que tienen PCI. Cuando es muy dificil comer, el terapeuta
adiestrado en resolver problemas al tragar, puede ayudar a base
de establecer dietas especiales y de ensefiar nuevas técnicas de
comer. En casos graves de problemas al tragar y de desnutricién,
los médicos pueden recomendar un tubo de alimentacidén, en el
cual el tubo lleva los alimentos y nutrientes a través de la
garganta hacia el estdmago, o gastrostomia, en la cual una
abertura quirurgica permite que se ponga un tubo directamente en

el estdmago.

cQué es la investigacion que se esta realizando?

Los investigadores de muchas areas de medicina y salud
estan utilizando su experiencia para ayudar a mejorar el
tratamiento y la prevencidén de la PCI. Mucho de su trabajo esta
apoyado por el Instituto Nacional de Trastornos Neuroldgicos y
Apoplejia (NINDS), el Instituto Nacional de Salud Infantil y
Desarrollo Humano, otras agencias dentro del Gobierno Federal,
grupos no comerciales tal como la Fundacién Unida de Educacidn e
Investigacidén de la PCI, y otras instituciones privadas.

La esperanza final de superar la PCI estd en la prevencidn.
Para prevenir la PCI, sin embargo, los cientificos deben primero
comprender el proceso complejo del desarrollo normal del cerebro
y qué puede descarriar este proceso.

Desde temprano en el embarazo y los primeros meses de vida,
una célula se divide para formar un punado de células primero y
luego centenares, millones y por fin billones de células.
Algunas de estas células se especializan convirtiéndose en
células cerebrales. Estas células cerebrales se especializan en
distintos tipos y emigran al sitio apropiado en el cerebro.
Estas forman ramas que forman conexiones cruciales con otras

células cerebrales. Finalmente, se crea la entidad mas compleja
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conocida por nosotros: el cerebro humano con sus billones de
neuronas interconectadas.

Una gran cantidad de evidencia ha dirigido a los
investigadores en busqueda de pistas sobre la PCI hacia el
proceso intrincado que ocurre en el vientre. Por ejemplo, un
grupo de investigadores ha observado recientemente que a mas de
un tercio de los nifios con PCI les falta esmalte en ciertos
dientes. Este déficit dental puede rastrearse a problemas en los
primeros meses de desarrollo fetal, lo que sugiere que una
interrupcidén en este periodo de desarrollo puede estar ligada a
este defecto dental y a la PCI.

Como resultado de ésta y otras investigaciones, muchos
cientificos ahora creen que un numero significativo de nifios
desarrollan PCI debido a accidentes muy temprano en el
desarrollo del cerebro. Ellos estan examinando cdémo las células
del cerebro se especializan, emigran y forman las conexiones
correctas — y buscan factores prevenibles que pueden interrumpir
este proceso antes o después del parto.

Los cientificos estédn escudrifiando otros acontecimientos —
tales como la hemorragia del cerebro, convulsiones y problemas
respiratorios y de circulacidédn — que amenazan el cerebro del
recién nacido. A través de esta investigacidén, ellos esperan
aprender cémo estos peligros pueden hacer dafio al cerebro del
recién nacido y desarrollar nuevos métodos para prevenirlos.

Algunos recién nacidos, por ejemplo, tienen problemas de
respiracién y de circulacidén de la sangre que amenazan su vida.
Un tratamiento recién introducido para ayudar a estos nifios es
la oxigenacidén extracorpdrea a través de membranas (ECMO del
inglés), en la cual se circula la sangre del paciente por una
maquina especial que se hace cargo de la tarea pulmonar de
remover el bidéxido de carbono y afiadir el oxigeno. A pesar de

que esta técnica puede ayudar dramaticamente a tales nifios,
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algunos cientificos han observado que una gran porcidén de los
ninos tratados experimentan mas tarde problemas neuroldgicos de
término largo, incluyendo retraso del desarrollo y PCI. Los
investigadores observan nifios a lo largo del embarazo, durante
el parto, el nacimiento y la infancia, y luego estudian de cerca
a todos los que recibieron este tratamiento. Observandolos en
cada etapa del desarrollo, los cientificos pueden aprender si
sus problemas se desarrollaron antes del parto, si resultaron de
los mismos problemas respiratorios que los hicieron buenos
candidatos para el tratamiento, o si se originaron por errores
en el tratamiento mismo. Una vez que esto se determine, ellos
podran corregir los problemas existentes o desarrollar nuevos
tratamientos para prevenir el dafio cerebral.

Otros cientificos estan explorando cédmo ofensas al cerebro
como la encefalopatia hipoxica-isquémica (dafio cerebral debido a
la falta de oxigeno o flujo de sangre), hemorragias en el
cerebro y convulsiones puedan causar el descargo anormal de
productos quimicos del cerebro y provocar dafio cerebral. Por
ejemplo, las investigaciones han demostrado que la hemorragia en
el cerebro causa descarga de cantidades grandes y peligrosas de
un quimico del cerebro llamado glutamato. Mientras que el
glutamato se usa en el cerebro para comunicacién, demasiado
glutamato sobre estimula las células del cerebro y resulta en un
ciclo de destruccién. Los cientificos estan ahora observando el
glutamato muy detenidamente para detectar cémo su descarga hace
dafio a los tejidos del cerebro y extiende el dafio de apoplejia.
Conociendo cémo tales quimicos del cerebro que normalmente nos
ayudan a funcionar pueden hacer dafio al cerebro, los cientificos
pueden equiparse para desarrollar nuevos farmacos que blogqueen
sus efectos dafiinos.

En investigaciones relacionadas, algunos investigadores vya

estan realizando estudios para conocer si ciertos farmacos
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pueden ayudar a prevenir la apoplejia neonatal. Varios de estos
farmacos son prometedores por haber demostrado que reducen la
produccién excesiva de productos quimicos potencialmente
peligrosos en el cerebro y pueden ayudar a controlar el flujo y
el volumen de sangre cerebral. Investigaciones anteriores han
ligado repentinos cambios de flujo de sangre y volumen a la
apoplejia en los recién nacidos.

El peso bajo al momento del parto es también objeto de
investigaciones extensas. A pesar de la mejora en los cuidados
de salud para las mujeres embarazadas, la incidencia de peso
bajo en los recién nacidos en los Estados Unidos permanece en el
7*s por ciento cada afio. Algunos cientificos que investigan
actualmente este serio problema de salud estan trabajando para
entender cémo las infecciones, problemas hormonales y factores
genéticos pueden aumentar la posibilidad de dar a luz a un bebé
prematuro. Ellos también estdn llevando a cabo otras
investigaciones aplicadas que podrian producir: 1) nuevos
farmacos que puedan demorar el parto con seguridad, 2) nuevos
aparatos que mejoren los cuidados médicos para los nifios
prematuros, y 3) nuevo entendimiento de cémo el fumar y el
consumo del alcohol pueden interrumpir el desarrollo fetal.

Mientras que esta investigacidén nos brinda la esperanza de
poder prevenir la PCI en el futuro, las investigaciones en
progreso para mejorar los tratamientos ofrecen una visidn mas
positiva para quienes tienen que enfrentarse hoy con los
desafios de la PCI. Un propdsito importante de tal investigaciodn
es la valoracidén de tratamientos que ya estan en uso para que
los médicos y padres tengan a la mano la informacidén que
necesitan al seleccionar la terapia mejor. Un buen ejemplo de
este esfuerzo es un estudio en progreso apoyado por el NINDS que
promete producir nueva informacidén sobre cuales son los

pacientes que mas probablemente se beneficiarian de la rizotomia
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selectiva de la raiz dorsal, una cirugia recién introducida que
estd cada vez mas en demanda para la disminucién de 1la
espasticidad.

Asimismo, aunque los programas de terapia fisica son
métodos populares y bien generalizados de tratar la PCI, existe
poca evidencia cientifica que ayude a los médicos, a otros
profesionales de la salud y a los padres a determinar qué tan
bien trabaja la terapia fisica o cémo escoger el mejor método de
entre muchos. Al presente, la investigacién de la PCI busca
proveer esta informacidén por medio de estudios cuidadosos que
comparan las habilidades de los nifios que han recibido terapia
fisica u otras terapias con las de aquellos que no han recibido
terapia.

Como parte de este esfuerzo, los cientificos estéan
trabajando en la creacidén de nuevas medidas para juzgar la
efectividad de los tratamientos, tal como en la investigacidén en
progreso que busca identificar con precisidén las areas
especificas del cerebro responsables del movimiento. Usando
técnicas tal como pulsos magnéticos, los investigadores pueden
localizar las areas cerebrales que controlan acciones
especificas como levantar la mano o la pierna, para luego
construir un mapa detallado. Comparando mapas de los nifios con
PCI hechos antes y después de la terapia, los investigadores
pueden obtener nuevos conocimientos de cémo la terapia afecta la
organizacidén del cerebro y datos nuevos sobre la eficacia de la
terapia.

Los investigadores también estan trabajando en el
desarrollo de farmacos nuevos — y en nuevas formas de usar los
farmacos existentes — para ayudar a aliviar los sintomas de la
PCI. En un grupo de estos estudios, los resultados iniciales de
la investigacidén sugieren que los médicos pueden mejorar la

eficacia del farmaco antiespastico llamado baclofén
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administrando el farmaco a través de inyecciones espinales, en
lugar de por boca. Ademds, los cientificos estédn explorando el
implante de bombas pequefiitas que suministren un flujo constante
de farmacos antiespasticos en el liquido alrededor de la médula
espinal, con la esperanza de mejorar la eficacia de estos
farmacos y de reducir los efectos secundarios, tal como el
adormecimiento.

Otros esfuerzos para desarrollar farmacos experimentales
exploran el uso de cantidades minusculas de la toxina llamada
botulina. Ingerida en gran cantidad, esta toxina es responsable
del envenenamiento por botulismo, en el cual los misculos del
cuerpo se paralizan. Sin embargo, inyectada en cantidades
mintsculas en misculos especificos, esta toxina ha demostrado
resultados prometedores en reducir la espasticidad local.

También se esta dirigiendo un gran esfuerzo investigador a
la posibilidad de producir mas farmacos eficaces y no tdéxicos
para controlar las convulsiones. Mediante el Programa de
Desarrollo de Farmacos Antiepilépticos, el NINDS evalua
compuestos nuevos desarrollados por laboratorios universitarios
e industriales alrededor del mundo para el nivel téxico y su
actividad anticonvulsante y coordina estudios clinicos de
eficacia y seguridad. Al presente, este programa ha evaluado méas
de 13,000 compuestos y como resultado el mercadeo de cinco
farmacos antiepilépticos nuevos fue aprobado: carbamazapina,
clonacepam, valproato, cloracepato y felbamato. Un nuevo
proyecto dentro del programa es el explorar cbdmo la estructura
de un medicamento anticonvulsante se relaciona con su eficacia.
Si es exitoso, este proyecto pueda ayudar a los cientificos a
disefiar mejores medicamentos anticonvulsantes mas barato y
rapidamente.

Segun los investigadores exploran nuevos tratamientos para

la PCI y expanden nuestro conocimiento del desarrollo cerebral,
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podemos esperar adelantos médicos significativos para prevenir
la PCI y muchos otros trastornos que nos afectan en los primeros

afios de la vida.

¢;Donde puedo encontrar mas informacion?

E1l NINDS es el instituto del gobierno federal lider en el
drea de la investigacidén biomédica del cerebro y los trastornos
del sistema nervioso, incluyendo la PCI. El1l NINDS lleva a cabo
investigaciones en sus propios laboratorios en los Institutos
Nacionales de Salud en Bethesda, MD, y apoya investigaciones en
instituciones en todo el mundo. El Instituto también patrocina
un programa de informacidén publica muy activo. Otras
publicaciones del NINDS de interés para todos aquellos
preocupados por la PCI incluyen: "Epilepsia, Esperanza a través
de la Investigacién" y "Las Distonias". La direccidédn y numero de
teléfono del Instituto, asi como informacidédn sobre otras
organizaciones que ofrecen varios servicios a los afectados por
PCI se encuentran en la carta de recursos de informaciédn

incluida en este folleto.

Investigacion Nueva: Abril 1995

El sulfato de magnesio y la disminucidén del riesgo de PCI
La investigacidén llevada a cabo y patrocinada por el Instituto
Nacional de Trastornos Neuroldgicos y Aplopejia (NINDS del
inglés) continuamente busca descubrir nuevas pistas sobre la
PCI. Recientemente, investigadores del NINDS y del Programa de
Estudios de Defectos Congénitos en California, presentaron datos
que sugieren que los nifios de peso bajo tienen una menor
incidencia de PCI cuando sus madres son tratadas con sulfato de
magnesio poco antes del parto. Los resultados de este estudio,

los cuales fueron basados en observaciones de un grupo de nifios
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nacidos en cuatro condados al norte de California, fueron
publicados en "Pediatrics" *, la edicidén de febrero del 1995.

Los nifios de peso bajo son 100 veces mas propensos a
desarrollar PCI que los de peso normal. Si otras investigaciones
confirman los hallazgos del estudio, el uso del sulfato de
magnesio podria prevenir el 25 porciento de los casos de PCI en
los aproximadamente 52,000 nifios de peso bajo nacidos cada afo
en los Estados Unidos.

El magnesio es un compuesto natural que es responsable de
numerosos procesos quimicos en el cuerpo y el cerebro. Los
obstetras en los Estados Unidos a menudo administran sulfato de
magnesio, una forma barata del compuesto, a las mujeres
embarazadas para prevenir el parto prematuro y la presidédn de
sangre alta debido al embarazo. Este farmaco, administrado
intravenosamente en el hospital, es considerado seguro cuando es
dado bajo supervisidédn médica.

Los cientificos especulan que el magnesio puede jugar un
papel en el desarrollo del cerebro y probablemente previene el
sangramiento en el cerebro de los nifios muy prematuros. Estudios
en animales han demostrado que el magnesio administrado luego de
un trauma al cerebro puede reducir la severidad del dafio al
cerebro.

A pesar de estos resultados de investigacidén alentadores,
las mujeres embarazadas no deben alterar su consumo de magnesio
porque los efectos de dosis altas, no han sido estudiados
todavia y los posibles riesgos y beneficios no son conocidos.
Los investigadores aun no han compilado los datos sobre las
dosis exactas de magnesio que fueron administradas a las mujeres
en este estudio de observacidén o de cuanto tiempo antes del
parto se administrdé el tratamiento. Es importante saber cuando
administrar el fadrmaco ya que el sulfato de magnesio toma

aproximadamente de 2 a 3 horas en llegar al feto. Los
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investigadores advierten gque se necesita mas investigacidén para
establecer una relacidén definitiva entre el farmaco y la
prevencidén del desorden.

E1l NINDS, uno de los Institutos Nacionales de Salud en
Bethesda, Maryland, es el lider de la nacidén en el apoyo a las
investigaciones del cerebro y el sistema nervioso. El1l instituto
es una de las agencias principales para la designaciodn

congresional Década del Cerebro.

Glosario

*= Analisis del paso - una técnica que usa camaras, planchas de
fuerza, electromiografia y andalisis computarizado para grabar y
medir sin prejuicios el modo de andar de un individuo.

= Aparatos ortopédicos - aparatos especiales, tales como
tablillas o soportes metalicos, usados para tratar problemas de
los musculos, tendones o huesos.

= Asfixia - la interrupcidén del flujo de oxigeno al cerebro y a

otros 6érganos vitales.

= Cerebral - perteneciente a los dos hemisferios del cerebro
humano.

" Congénito - presente al momento de nacer.

* Contractura - acortamiento crénico de un misculo que limita el

movimiento de una articulacién désea, tal como la rodilla.

" Cuadriplejia espastica (o cuadriparesis) - una forma de PCI en
la cual las cuatro extremidades son afectadas igualmente.

* Diaplejia espastica - una forma de PCI en la cual los dos
brazos y las dos piernas son afectados, las piernas son mas
severamente afectadas.

" Disartria - problema del habla causado por dificultades del
movimiento y coordinacidén de los musculos necesarios para

hablar.
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Electroencefalograma (EEG) - una técnica para grabar el patrén
de corrientes eléctricas dentro del cerebro.

Electromiografia - una técnica de grabacidén especial que
detecta la actividad muscular.

Encefalopatia hipbéxica-isquémica - dafio cerebral causado por
flujo de sangre inadecuado o surtido insuficiente de oxigeno al
cerebro.

Estereoagnosia - dificultad de percibir e identificar objetos
usando el sentido del tacto.

Estrabismo - falta de alineamiento en los ojos.

Fracaso de medrar - una condicidén caracterizada por retraso en
el crecimiento fisico y el desarrollo.

Gastrostomia - un procedimiento quirlrgico para crear una
abertura artificial en el estdmago. '

Hemianopsia - vista defectuosa o ceguedad que impide la mitad
del campo de vista normal.

Hemiplejia espastica (o hemiparesis) -una forma de PCI en que
la espasticidad afecta el brazo y la pierna en un lado del

cuerpo solamente.

Hipertonia - aumento del tono muscular.
Hipotonia - reduccidén del tono muscular.
Ictericia - trastorno de sangre causado por un aumento anormal

de los pigmentos biliares en el torrente sanguineo.

Imdgenes de resonancia magnética (IRM) - una técnica de
imadgenes que usa ondas de radio, campos magnéticos y analisis
computarizado para crear un dibujo de los tejidos y estructuras
del cuerpo.

Incompatibilidad Rh - una condicidén sanguinea en la cual los
anticuerpos en la sangre de una mujer embarazada pueden atacar
las células sanguineas fetales, impidiendo asi el surtido de

oxigeno al feto.
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Paradlisis - perlesia, problemas en el control del movimiento
voluntario.
Paraplejia espastica (o paraparesis) - una forma de PCI en que

la espasticidad afecta ambas piernas pero los brazos no son
afectados o son afectados muy poco.

Paresis o plejia - debilidad o paralisis - en la PCI, estos
términos tipicamente se combinan con otra frase que describe la
distribucidén de la paralisis y la debilidad, p.ej.,
paraparesis.

Puntuacién Apgar - puntos en una escala numérica usada por los
médicos para evaluar el estado fisico del bebé al momento del
parto.

Reflejos - movimientos que el cuerpo hace automaticamente como
respuesta a un estimulo especifico.

Rizotomia selectiva de la raiz dorsal - un procedimiento
quirurgico en el cual se cortan fibras nerviosas
preseleccionadas para reducir la espasticidad en las piernas.
Rubéola - conocida también en inglés como German Measles,
rubéola es una infeccidén viral que puede hacer dafio al sistema
nervioso del feto en desarrollo.

Temblores hemiparéticos - sacudidas no controlables que afecta
a las extremidades del lado espastico del cuerpo en quienes
tienen hemiplejia espastica.

Tomografia computarizada (TC) - una técnica de imagenes que
usa rayos X y una computadora para crear una foto de los
tejidos y estructuras cerebrales.

Ultrasonido - una técnica que envia ondas de sonido a los
tejidos y estructuras y usa el patrdn de ecos para formar una

imagen llamada sonograma.
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Anexo 10

Figuras de la dinédmica “Una persona con corazdn”
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Anexo 11
LA HISTORIA DE FRANKY

Por Connie Vasquez, madre, McAllen, Texas

En 1993, a las 38 semanas de gestacidn y después de un parto
normal, nacidé Franky. Cuando me lo trajeron me sorprendid lo
dificil que era cambiarle su batita ya que sus brazos estaban
muy duros, pero lo atribui a la inexperiencia. Al dia siguiente
mi médico vino a verme y me dijo gque Franky tenia dafio cerebral
Yy que no sabian qué problemas podria tener en el futuro.
Mencioné epilepsia, paralisis cerebral, ceguera, sordera y otras
posibilidades pero dijo que tendriamos que esperar para saber.

En los dias venideros informamos a nuestros parientes y
amigos. Mi suegra, que vino a ayudarme, dijo, "Es de la familia
y lo amamos a pesar de los problemas que pueda tener". Recibimos
gran apoyo moral de parte de nuestra iglesia, aunque hacia poco
tiempo que éramos miembros. Las reacciones de nuestros amigos
fueron mezcladas; algunos se compadecieron y fueron atentos,
otros indiferentes. Otros sentian que tenian que culpar a
alguien aunque no hubiera ninguna evidencia de culpa. Decian que
el médico debid haber hecho algo equivocado y una de mis mejores
amigas hasta sugiridé que habia sido mi culpa. Nos dimos cuenta
de quienes eran nuestros verdaderos amigos.

Durante estos afios hemos perdido y ganado amigos. Los
amigos que tenemos son aquellos que estan para darnos apoyo. No,
no siempre tienen el tiempo o la capacidad de ayudarnos con las
necesidades especiales de Franky. A veces se ponen nerviosos
cuando estan con él1 y no saben decir lo justo en el momento
cierto; pero nos dan apoyo moral, rezan por nosotros y nos
ayudan con nuestros otros dos hijos. No nos dicen, "sé por lo
que estas pasando", porque en verdad no saben. Nuestros amigos

verdaderos estadn cuando los necesitamos.
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Anexo 12
Caso: Cuidados para un nifio con discapacidades,
¢cQuién lucha por ti?

Por Gale Jurasek

El largo camino a casa

Brenda Hull, residente de Greater Dane County, Wisconsin,
tuvo problemas para encontrar un lugar donde cuidaran a su hijo
Jacob. El1 tiene paralisis cerebral, retraso cognitivo y
convulsiones. Ella sabia que para él era muy importante tener
contacto social con chicos de su edad y cuando tuvo dos afios 1lo
mandd a una "guarderia muy recomendada" unas pocas horas por
dia.

"Me chocd cuando me dijeron que no le iban a permitir que
estuviera con los otros nenitos de 2 afios porque, al fin de
cuentas, no caminaba ni hablaba", relata la sefiora Hull. "Como
yo creia que después que lo conocieran iban a cambiar de idea,
igual lo inscribi™.

Jacob pasaba todo el dia en un columpio del saloncito para
los nifios mas pequefios y cuando el director se negd a dejarle
que estuviera con sus compafieritos, la madre lo sacd de la
guarderia. "Jamas supieron lo que perdieron", afirma la sefiora
Hull.

Varios meses después, anotd a Jacob en un programa de
estimulacién temprana. Al segundo dia, Brenda fue a ver cémo
iban las cosas. "Se sentd en la ronda y cuando le llegd el turno
de poner su nombre en el tablero, lo hizo. Necesitaba ayuda pero
estaba haciendo lo mismo que el resto de los nifios. Estaba feliz
y emocionado de estar alli".

Ese programa en particular, admite la sefiora Hull, fue uno
excepcional en el que no sélo los docentes tenian cualquier

cantidad de experiencia, sino que también permitia la aplicacidn
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de terapias ocupacionales, fisicas y del lenguaje. Esta
convencida de que la experiencia positiva que él tuvo a muy
temprana edad repercutidé profundamente en quien hoy es un nifio
muy sociable de 10 afos.

Hoy, la sefiora Hull es directora del Programa de Cuidado
Extendido, parte de Paralisis Cerebral Unida (en inglés, United
Cerebral Palsy) en el condado Greater Dane, Wisconsin. Este
programa busca incluir nifios con discapacidades en las
guarderias del condado. Cuando los nifios necesitan alguien que
los atienda personalmente, se envia una persona de refuerzo,
aparte se ofrecen talleres y asesoramiento a los miembros de las
guarderias para que aprendan a incluir a todos los nifios.

Segun la serfiora Hull, el programa "funciona bien pero hay
mucha necesidad. Siempre hay mas de 65 familias en lista de
espera". Para contribuir a destacar cuan importante es una mejor
legislacidén, ella ha estado recogiendo las experiencias, buenas
o malas, de los padres con las guarderias. Su trabajo es crear
conciencia respecto a la necesidad que tienen las familias de

contar con sitios donde cuiden a los nifios discapacitados.

Jamas es suficiente

Algunas familias tienen mucha suerte cuando hallan un buen
lugar para su nifio pero por lo general pasan por lo mismo que la
sefiora Hull. Hay quienes, como Carrie Pomije, jamads encuentran
una situacidn verdaderamente ideal.

Su hijo, Owen, es autista; ella recuerda que fue "casi
imposible encontrar un lugar donde cuidasen a Owen". Cuando era
un nifio, Owen gritaba continuamente hasta que lo contenian. Su
madre intentdé con tres nifieras para que lo cuidaran en su casa
pero ninguna logrd darle al nifio la atencidn y el tiempo que
necesitaba. Fue entonces que decididé buscar un centro de

cuidado.
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En el primero, Owen estuvo mas de un afio. En esa época,
muchas veces llamaron a la sefiora Pomije para que fuera a
buscarlo debido a su comportamiento. En la guarderia le dijeron
que Owen, a los 18 meses, "era caprichoso y manipulador". La
madre cuenta gque Owen tenia un montdén de problemas sensoriales,
incluyendo un fuerte reflejo nauseoso. Este hacia que el nifo
vomitara con frecuencia, en particular cuando lloraba o tosia.

Un dia una de las personas que trabajaba en el centro le
dijo: "Owen vomita a propdsito para hacerme enojar y hoy lo hice
que se sentara encima". Ella decididé sacarlo. Encontrdé un lugar
mucho mejor, donde €1 prosperd hasta que el dia que lo debieron
cerrar por falta de fondos.

Para aquella época Owen tenia 4 afios y graves problemas de
conducta. En muchos lugares consultados por la sefiora Pomije
tenian vacantes para nifios de 4 afios hasta que se enteraban que
Owen era autista. Uno de los centros lo aceptd, luego que ella
amenazara con entablar una accidén legal por violar la Ley ADA,
sobre ciudadanos incapacitados, pero a condicidén que
permaneciera en el aula de los mas chiquitos porque no
controlaba esfinteres. Aunque les dijimos que esto no era
adecuado para su desarrollo, la respuesta fue "lo toma o 1lo
deja".

Finalmente, encontrdé una guarderia que lo aceptd, siempre
que tuviera asistencia personalizada todo el tiempo. No era el
lugar que ella hubiera escogido. "En lugar de darle cobijo y
ensenarle, funcionaba mas bien como un depdésito para que no le
pasara nada".

Owen asiste hoy a una escuela donde le dan apoyo
individualizado, procedente del Programa de Cuidado Extendido.
Aunque la madre se siente satisfecha con la atencidén que le dan,
se siente muy inquieta "por su futuro, cuando llegue la hora de

pasar a una escuela intermedia dentro de un par de afios". "Me
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puedo sentir feliz de saber que él esta bien atendido en este

momento", anade.

E1l dano que se hace

La historia de la sefiora Pomije es muy parecida a otras que
conoce Brenda Hull. Muchos padres han tenido que dejar de
trabajar para quedarse en casa con sus hijos y cuando esto
sucede, resalta la sefiora Hull, "se pierde un trabajador y
contribuyente productivo, las familias pierden un ingreso que
realmente necesitan, los adultos se vuelven menos abiertos y el
nifio se transforma en un ser solitario".

Esto es lo que determinan las investigaciones realizadas por
el Foro de Nifios de Florida y el Directorio de Servicios de
Intervencidén Temprana a la Nifiez del mismo estado. El1 Foro de
Nifios y el Consejo Consultor de Inclusidén en el Estado de
Florida realizaron una encuesta entre las familias y los grupos
de focalizacién para identificar las necesidades del sistema.

De las 77 familias que respondieron, 75% estaba desempleada
por no tener quién les cuidara a sus nifios. 22% se dedicaba por
lo general a tareas que no requirieran mano de obra muy
calificada o trabajaba a medio tiempo por el mismo problema.
Muchos contestaron que tenian empleos temporales, puesto que en
verano, en vacaciones y en las tardes no es posible encontrar
centros de cuidado infantiles.

Cuatro por ciento de las familias decididé no buscar empleo
porque consideraban "demasiado" o "muy dificil" atender las
necesidades especiales de sus hijos.

En la mayoria de los casos, los chicos eran cuidados por la
familia o un pariente cercano. Con frecuencia uno de los
hermanos tenia que permanecer con el menor discapacitado para
interpretar sus necesidades o cuidarle. Las familias hablaron de

las repercusiones negativas de esto en sus relaciones.
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El Foro de Nifios de Florida (Florida Children's Forum)
recibid® una beca del Consejo para el Desarrollo de Minusvalidos
del mismo estado para la instrumentacidén del Plan Estratégico
Quinquenal de Cuidado Infantil Integral. El plan se desarrolléd
para permitir que los nifos y adultos joévenes con discapacidades
o0 necesidades de atencidn especial tengan acceso y cupo a los
servicios de cuidado infantil. Hoy en el estado de Florida los
resultados de esta encuesta y otros datos se usan para luchar
por los derechos de las personas minusvalidas y con fines

educativos.
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Anexo 13
Caso: "Suenio con otro mundo"

Por Cathy Allen, madre, Mesquite, Texas

Es natural que una madre suene con el futuro de sus hijos.
Al principio los suefios nos llenan de alegria y esperanza vy,
como nos hacen sentir tan bien, guardamos esos suefios en
nuestros corazones olvidando su naturaleza fragil y determinando
que serdan realidad. A medida que nuestros hijos crecen debemos
cuidarnos de adaptar esos suenos a las circunstancias de la vida
y a la realidad de que nuestros hijos tienen sus propias
preferencias y personalidades unicas.

"Por supuesto. jEs obvio!", dird usted. Sin embargo, en mi
propia experiencia yo he descubierto que no es tan facil que mi
corazdédn acepte las realidades que mi mente da por obvias.

Como mi personalidad es mas bien creativa y un poco
excéntrica, los suefios que yo tengo para mis hijos son de
naturaleza un poco diferente. Sin embargo, estara usted de
acuerdo, los suefios que salen de mi corazdén y los suefios que
salen del suyo, aunque sean diferentes, despiertan en nosotros
el mismo placer.

Yo quiero mostrarles a mis hijos la simple belleza de la
naturaleza y de la musica, el placer de la risa y del abrazo
cdlido. Estoy segura que estas cosas enriqueceran sus vidas, sea
cual fuera el camino vocacional que elijan seguir.

A mis hijos varones les cantaba cuando eran bebés, ahora les
doy instrumentos musicales para explorar y disfrutar. Cuando hay
tormenta, los llevo a la veranda a la noche, en pijamas,
envueltos en cobijas y nos abrazamos para observar el
espectdculo eléctrico de la naturaleza. Hacemos caminatas por el
bosque buscando ramas para colgarnos y columpiarnos o

simplemente un palo del tamafio cierto para ayudarnos a caminar.
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Asi es como he elegido vivir la vida, expresiva y
experimentalmente. El nacimiento de mi hija Rachel, que ahora
tiene 4 afos, fue una amenaza y un desafio para mis suerios.
Rachel, que tiene discapacidades visuales y auditivas, un
retraso en el desarrollo y otras afecciones, prefiere la
seguridad del hogar y su mundo se desarrolla en ambientes
estériles y protectores. A pesar de estar rodeada de ternura,
amor y esperanza, también habia rastros de aprehensién y pena en
cada encuentro.

Yo no sabia cémo encajarla en la vida y la personalidad de
nuestra familia.

;Como podria ayudarla a saborear la vida con visidén vy
audicidén minimas?

Observaba a sus maestros en audicidén y visidn tratando de
definir el mundo cémo ella lo siente, (c;qué es lo que ve y
escucha, a qué responde?) y empecé con esperanza pero terminé
desilusionada al descubrir lo pequefio que era su mundo en
realidad. No obstante, sabia con certeza que yo tendria que
entrar en su mundo antes de que pudiera guiarla hacia el mio. Me
balanceaba entre 1 os dos extremos de negacidn optimista y
realismo desesperanzado y no podia permanecer por mucho tiempo
en ninguna de las dos situaciones, pues la una no tardaba en me
desterrarme a la otra. A medida que fui trabajando para
encontrar la puerta secreta que me dejara entrar en el mundo de
la sordo-ceguera, gradualmente fui llegando a la posicidén de
realismo optimista.

Entendi, por lo menos en parte, que las limitaciones
sensoriales de mi hija hacian que el mundo estuviera mas cerca
de ella. Podia disfrutar de placeres aun mas simples de los que
yo habia tratado de inculcar a mis hijos.

Si bien con los nifos nos tiramos afuera a observar las

estrellas que brillan en la noche clara, con Rachel me acuesto
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en el piso de una habitacidén oscura, acunandola bajo las luces
intermitentes de Navidad.

Si a los nifios les he ensefiado muchas canciones y les he
hecho conocer diferentes estilos de musica.

He estimulado el sentido de aventura de los nifios
incitdndolos a cazar un grillo con las manos desnudas o subir
hasta la cima de una montafia para ver qué hay; en cambio con
Rachel, me siento orgullosa de su coraje al verla acercarse
cuidadosamente y con voluntad a un arbusto para descubrir qué es
esa cosa verde. O cuando abre la puerta de un armario y, después
de estudiar el hueco oscuro, extiende su mano en la profundidad
para poder determinar si hay algo que llena ese vacio.

Recientemente, Rachel y yo estdbamos sentadas en un banco
mecedor con vista a un lago mientras caia el sol. Ella ni se
enteraba de los colores del cielo en la distancia con sus
pinceladas violaceas, rosas y naranjas. Por un instante, la
vibracién punzante de la pena entrd en mi corazdédn al pensar en
el sentimiento de paz que se estaba perdiendo porque no podia
ver la puesta de sol.

Pero entonces, ya impaciente con mi distraccidén, sus manitas
colocadas a cada lado de mi cabeza giraron mi cara hacia ella.
Se acercd como para estudiar las caracteristicas distintivas de
mi rostro y entender la expresidén del mismo. Luego, sefialando un
punto en mi mejilla me dio un tierno beso en ese mismo lugar y
del otro lado igual; colocd su nariz sobre la mia, como gesto de
afeccién y nos frotamos las narices mientras yo decia, "Nosey,
Nosey, Nosey" Con su brillante sonrisa, empezd a aplaudir y
luego me abrazd fuertemente, expresando asi su amor y placer.

Puede ser que Rachel nunca vea una puesta de sol magnifica,
pero puede "ver" mi cara y sentir mi abrazo calido. Mi suefio es
que cuando ella venga a mi, siempre encuentre el sol brillando

en mi sonrisa y sienta la paz del atardecer en mis caricias.
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Anexo 14

Oracién de la Gestalt de Fritz Perls

“Yo hago lo mio, tud haces lo tuyo.
Yo no estoy en este mundo para cubrir
tus necesidades.

Ni tu estas en este mundo para cubrir
las mias.

Si coilncidimos es hermoso, si no,
no hay nada que hacer.”
Porque :

“Yo soy yo y tu eres tu”
Fritz Perls

“Yo hago lo mio, tu haces lo tuyo.
Yo no estoy en este mundo para cubrir
tus necesidades.

Ni tu estas en este mundo para cubrir
las mias.

Si coincidimos es hermoso, si no,
no hay nada que hacer.”
Porque:

“Yo soy yo y tu eres tu”
Fritz Perls
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Anexo 15

Definicidén de familia

Las familias estan constituidas por un grupo de individuos
que se encuentran enlazados por medio de una relacidén afectiva,
emocional y/o sanguineo, conformando un sistema en el cual las
acciones de uno repercuten en los demas. Gelles & Levine (2000),
afirman que la familia es una instancia que forma parte de la
sociedad, 1la cual establece normas, valores, estatus, roles,
grupos y organizaciones, conformados por una estructura que
regula la conducta en un area particular de la vida social. Por
su parte Satir (1991), considera que la familia es aquella que
incluye a la pareja y a los hijos procreados o adoptados por los
cényuges que viven bajo un mismo techo. Por lo anterior se pude
decir que la familia es la unidad basica de la sociedad y que
por medio de la interaccién entre sus miembros se aprenden
conductas, costumbres, creencias, valores, sentimientos y formas

de pensar.
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Anexo 16

Etapas de la familia

En la formacidén de la familia, el hombre atraviesa por una
serie de pasos o ciclos vitales. Bigner (1979), clasifica el
ciclo familiar en siete fases: a)contacto, se da cuando 1los
componentes de una futura familia se conocen; b)establecimiento
de la relacidn, se crean expectativas a futuro y se manejan las
diferencias individuales; c)formalizacidén de la relacidn, se da
la transicidén de novios a esposos; d)luna de miel, se establece
la divisidon de roles, pautas de convivencia, y se negocian las
relaciones con sus familiares y amigos; e)formacidén del grupo
familiar, llegan los hijos, y se da una adaptacidén en cuanto al
rol de padres; f)segunda pareja se da cuando los hijos se
marchan y los padres se reencuentran; g)vejez, se dan cambios
fisioldégicos y de roles. Minuchin (1997), conviene <con 1lo
anterior, pero distingue que el mayor cambio al que se enfrenta
una familia se da una vez que contrajeron nupcias, en donde se
lleva a cabo 1la adaptacién a 1la vida en pareja. Se puede
concluir que el ser humano cambia y se ajusta durante su
desarrollo para posteriormente crear un grupo familiar, mismo

que debe funcionar a partir de una clara comunicacidn.
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Anexo 17

Roles y limites en la familia

La funcionalidad familiar depende de la formacidén de sus
roles, limites y normas establecidos mecanicamente por sus
miembros, conformando la estructura familiar. Minuchin (1997)
plantea que la estructura familiar es el conjunto invisible de
demandas funcionales que organizan los modos en que interactuan
los miembros de una familia. La familia funciona como sistema vy
opera por pautas transaccionales. El sistema familiar se
diferencia vy desempefia a través de sus subsistemas, cada
individuo pertenece a diferentes de ellos en los que poseen
distintos niveles de poder vy en los que aprende nuevas
habilidades. Por lo tanto la dinamica familiar adecuada, implica
que los limites y funciones de los subsistemas sean claros vy
definidos para evitar que el desempefio de cada miembro se vea

interferido por el de los otros.

Cada familia esta regida por un conjunto de limites que
constituyen las reglas de participacién de sus miembros, 1los
limites pueden ser claros, difusos o rigidos. Minuchin (1997)
destaca tres tipos de limites: claros, difusos y rigidos. Los
limites claros permiten el desarrollo de las funciones de 1los
subsistemas sin interferencia con los demds pero también permite
el contacto; los limites difusos hacen que la distancia entre
sus miembros disminuya y que los limites se esfumen y en los
limites rigidos, la comunicacidédn entre los subsistemas es
o e T8 o En el subsistema familiar se poseen funciones
especificas Yy se plantean demandas a sus miembros. E1l
establecimiento de limites claros y el buen manejo de los mismos

permite la buena interaccién entre sus miembros.
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Anexo 18

Funciones de la familia

La familia juega un papel importante en el proceso de
rehabilitacién del sujeto y cuenta con funciones especificas
para ello. Sanchez (1996) establece que cuando la familia
natural no funciona correctamente, ni aporta lo necesario para
el desarrollo de sus miembros o en el caso de los sujetos que no
cuentan con ella, el grupo de autoayuda funciona como un
sustituto de la familia natural sana. A su vez describe las
cinco funciones que debe de cumplir la familia para gque sea
modelo de apoyo social: a) suministrar informacién sobre el
mundo; b) socializacidén, en donde se trasmite la cultura y los
valores; c) ayuda, se gulia y funciona como mediador en la
resolucidén de problemas o afrontamiento de crisis; d) fuente de
validacién de la identidad social; e) ayuda afectiva para el
dominio y el control emocional. La familia es vital para el
desarrollo de los sujetos, de ella depende que el sujeto logre
superar las crisis de la vida de la mejor manera y para ello

proporciona distintos tipos de apoyo.
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Anexo 19

Dibujos para la dinamica: “Comunicacidén en uno y doble sentido”

Dibujo A

Dibujo B
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Anexo 20
Informacidén sobre estrés

Por Roberto Mainieri C.

:QUE ES EIL ESTRES?

El estrés es a veces definido como una condicidén meramente
muscular: "es una rigidez o endurecimiento de los musculos y del
tejido conjuntivo que excede del tono necesario para su
funcionamiento normal". Sin embargo es mucho mas que eso, el
estrés es una respuesta importante. El Dr. Hans Selye, lo define
como "una respuesta corporal no especifica ante cualquier
demanda que se le haga al organismo (cuando la demanda externa
excede los recursos disponibles). Esta respuesta es parte normal
de la preparacién del organismo para el enfrentamiento.

En linea con la anterior definicién, la Organizaciodn
Mundial de la Salud (O0.M.S.) postula que el estrés es "el
conjunto de reacciones fisioldégicas que prepara al organismo
para la accién". Para Richard Lazarus (1966) seria "el resultado
de la relacidén entre el individuo y el entorno, evaluado por
aquél como amenazante y pone en peligro su bienestar".

El estrés puede considerarse como una reaccidn fisica y
emocional compleja. El1 Dr. Selye identifica 3 fases en el
estrés: (l)reaccidén de alarma en respuesta a un factor de
tensidén que activa el sistema nervioso autdnomo, (2)la fase de
resistencia ocurre mientras el cuerpo se aclimata y ajusta al
factor de estrés, y (3)1la fase de fatiga, si la tensidn persiste
por mucho tiempo, agregandose factores residuales que pueden
llevar a la enfermedad y hasta la muerte. Las investigaciones
han demostrado que el estrés excesivo es uno de los factores que
contribuyen al desarrollo de muchos males tanto fisicos como

emocionales.
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TIPOS DE ESTRES

l. Estrés y distrés.

El estrés actua como factor de motivacidn para vencer y
superar obstaculos. Puede decirse que es un elemento que nos
ayuda a alcanzar el éxito, es el combustible para el logro de
nuestras ambiciones.

2. Estrés fisico y estrés mental.

El estrés fisico se define principalmente como fatiga o
cansancio fisico. El origen del estrés mental estd en las
relaciones interpersonales, frustraciones y apegos, conflictos
con nuestra cultura o religidén o por la preocupacidn por alguna
enfermedad.

3. Estrés agudo.

Es el producto de una agresidén intensa ya sea fisica o
emocional, cuando se presenta se llega a una respuesta en la que
se pueden producir ulceras en el estdmago y trastornos
cardiovasculares. Personas con factores de alto riesgo pueden
tener un infarto.

4. Estrés crénico.

Puede darse ya sea por una exposicidén prolongada y continua
a factores estresantes externos o por condiciones crédénicas o
prolongadas de la respuesta al estrés (como en sujetos
deprimidos y en el estrés postraumatico).

El estrés agudo ocurre dentro de un periodo menor a 6
meses, y el crdénico en un periodo de 6 meses O mas.

5. Distrés por subestimulacion.

Poseemos un ritmo bioldégico que cuando se encuentra en una
inactividad exagerada, poco solicitado o en reposo excesivo, la
irritabilidad y fatiga resultante son indice de estrés por

subestimulacién.
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PSICOLOGIA DEL ESTRES

La mayoria de los estresores a los cuales nos enfrentamos
hoy en dia no son del tipo contra los que podemos pelear
fisicamente o huir, pero que generan mayor tensidén muscular de
la que necesitamos. Todo esto ocurre independientemente de que
sea o0 no realmente necesario. De permanecer la situaciédn
estresante, la tensidn tendera a aumentar con el pasar de los
dias (efecto de escalera).

En sintesis, el estrés se inicia como una actitud mental
ante situaciones demandantes, y repercuten en la fisiologia del
individuo. El componente actitudinal ha motivado a estudiosos de
la personalidad a desarrollar perfiles psicoldgicos de
personalidad que indiquen la predisposicidén al estrés.

Son muchas las enfermedades psicosomaticas producidas por
el estrés o desencadenadas o agravadas por el mismo. Hemos
mencionado algunos pero es indudable que analizando la accidén de
las hormonas y estructuras involucradas podemos inferir su
accioén sobre enfermedades digestivas, como uUlceras, diarreas y
estrefiimiento; nutricionales y metabdlicas; trastornos
articulares y musculares; sexuales y ginecoldgicos; etc. y por
supuesto, como agente provocador y desencadenante de trastornos
psiquicos, pudiendo llevar hasta la depresién.

En el sexo femenino el estrés se expresa mas en la esfera
afectiva, en tanto que en el sexo masculino se expresa mas en la
esfera conductual; diferencia que piensan que puede apoyarse en

patrones culturales.
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Anexo 21

Escala de estrés

El cuestionario que se muestra a continuacidén sirve para

visualizar cambios importantes en tu vida que se puedan haber

producido en el ultimo afo. Cuando te sientas identificado en

algunas de las frases, anota el valor de estrés que figura al

lado de la misma y finalmente suma el total.

Estrés y

100
60
60
60
60
60
45
45
45
40
40
40
40
35
35
35
35
35
30
30
25

valor de estrés

Muerte de la pareja

Divorcio

Menopausia

Separacidén de la pareja

Encarcelamiento

Muerte de un pariente cercano

Enfermedad o incapacidad

Matrimonio

Despido del empleo

Reconciliacién de la pareja

Retiro

Cambio de salud en pariente cercano

Trabajar mas de 40 horas por semana

Embarazo

Problemas sexuales

Llegada de un nuevo miembro de la familia
Cambio de rol en el trabajo

Cambio en el estado financiero

Muerte de un amigo (no miembro de la familia)
Cambio en el numero de discusiones con la pareja

Hipoteca o préstamo bancario

317
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25  Problemas con hipoteca o préstamo bancario
25  Dormir menos de 8 horas
25  Cambio de responsabilidades en el trabajo
20  La pareja comienza o deja de trabajar
20  Comenzar o terminar la escuela
20  Cambios en las condiciones de vida (ej. remodelacién)
20  Cambio en habitos personales
20  Alergia crodnica
20  Problemas con el jefe
15 ~ Cambio en el horario o condiciones de trabajo
15 ~ Cambio de residencia
15  Sindrome pre-menstrual
15 = Cambio de escuela
15  Cambio de actividad religiosa
15 ~ Cambio en actividades sociales
10 ~ Préstamo menor
10  Epoca de vacaciones navidefias
10 ~ Infraccidén menor de la ley
TOTAL

Si el valor de la suma total de las situaciones supera 250
usted se encuentra en una situacidén de estrés (técnicamente
"sobre-estrés"), a su vez en algunos casos - alrededor de 1 de
cada 10 personas- poseen baja tolerancia al estrés vy pueden
llegar a estar sobre-estresadas pasando los niveles de 150 en la
tabla de valores de estrés.

Usted debe saber que el sobre-estrés produce enfermedades y
aunque usted aun no lo note, a la larga ellas se haréan
presentes. Consulte a su médico y si puede cambie los habitos de

vida.
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Apéndice K
Evaluaciones del Plan Piloto
Evaluacién de la primera sesidn

Grupo: Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. ;Crees que las dinamicas estan ayudando a que conozca a tus
companeros?
a) Si b) No c) Regular

2. ¢Qué es un grupo de autoayuda?

a) Grupo de personas con problematica en comun

b) Grupo de personas reunidas para promover la socializaciédn
entre los miembros

c) Grupo de apoyo conformado por padres y familiares de los
nifios con PCI que se reunen para promover la
socializacidén, propician ayuda mutua para el manejo y
afrontamiento de un problema, mediante el intercambio de
experiencias.

3. ¢(Cual es la finalidad del grupo de autoayuda?

a) Satisfacer necesidades que puedan presentar los padres con
hijos con PCI.

b) Superar un obstdculo comun que perturbe seriamente la
vida, resolver los problemas cotidianos respecto al
manejo y cuidado de los hijos y relaciones familiares

c) Las dos anteriores

Instrucciones: Marque la opcidn que considere mas adecuada.

4. La intervenciédn del facilitador durante la sesidédn fue:
buena regular mala

5. La duracién de la sesidén fue:
extensa adecuada corta

6. Las actividades realizadas durante la sesidén me parecieron:
utiles e interesantes interesantes
poco interesantes aburridas

7. Comentarios, observaciones y/o sugerencias
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Evaluacidén de la segunda sesién

Grupo: Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. (Qué tipo de apoyos recibidos por parte de sus familiares y
amigos identificé?

_____ moral econdémico
emocional los acompafian a citas y terapias
cuidar a los hijos otros: ¢Cuales?

2. ¢Cree que por medio de las actividades de esta sesidén le fue
facil compartir con el grupo el apoyo moral y emocional
brindado por sus familiares y amigos?

Si No
;Por qué?

3. ¢(Considera que usted podria recibir apoyo moral y emocional
por parte de sus companeros del grupo?
Si No
cPor qué?

4. :;Le gustaria apoyar moral y emocionalmente a los compafieros
del grupo que no cuenten con este apoyo?
S1 No
¢Por qué?

Instrucciones: Marque la opcidén que considere mas adecuada.

5. La intervencién del facilitador durante la sesidén fue:
Buena Regular Mala

6. La duracién de la sesidn fue:
Extensa Adecuada Corta

7. Las actividades realizadas durante la sesidén me parecieron:
Utiles e interesantes Interesantes

Poco interesantes Aburridas

8. Comentarios, observaciones y/o sugerencias:
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Evaluacidén de la tercera sesidn

Grupo: Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. (Cree usted que los principales conflictos en su familia se
originan por no saber escuchar o expresar necesidades?
SH No
;Por quéz

2. ¢;Qué importancia tiene para usted una buena comunicacidén en
su familia?
Poca 1 2 3 4 5 Mucha
¢cPor qué?

3. ¢(Cree que la actividad haya ayudado a identificar y poder
transmitir sus sentimientos y necesidades?
Si No
cPor qué?

4. :Cree usted gque una buena comunicacién en casa va a ayudar a
mejorar las relaciones familiares?
Si No

i:Por qué?

Instrucciones: Marque la opcidn que considere mas adecuada.

5. La intervencidén del facilitador durante la sesidén fue:
Buena Reqgular Mala

6. La duracidén de la sesidén fue:
Extensa Adecuada Corta

7. Las actividades realizadas durante la sesidén me parecieron:
Utiles e interesantes Interesantes
Poco interesantes Aburridas

8. Comentarios, observaciones y/o sugerencias:
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Evaluacidén de la cuarta sesidn

Grupo: Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. (Cree que es un problema para usted el que se le queden
personas en la calle?
Si No

;Por qué?

2. ¢;Qué importancia tiene para usted el que las personas se
queden viendo a su hijo?
Poca L 2 3 4 5 Mucha
cPor qué?

3. ¢Cree que la actividad haya ayudado a identificar y poder
transmitir sus sentimientos y necesidades?
Si No
¢Por qué?

Instrucciones: Marque la opcidén que considere mas adecuada.

5. La intervencién del facilitador durante la sesidn fue:
Buena Regular Mala

6. La duracién de la sesidn fue:
Extensa Adecuada Corta

7. Las actividades realizadas durante la sesidén me parecieron:
Utiles e interesantes Interesantes

Poco interesantes Aburridas

8. Comentarios, observaciones y/o sugerencias:
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Evaluacidén de la quinta sesidn

Grupo: Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. ;Cree usted que los principales conflictos en su familia se
originan por no saber cdémo controlar la conducta?
Si No

cPor qué?

2. ¢Qué tan importante le parece tener conocimientos sobre un
adecuado control de la conducta?
Poca il 2 3 4 5 Mucha

;Por qué?

3. ¢(Cree que la actividad haya ayudado a identificar y poder
transmitir sus sentimientos y necesidades?
51 No

¢Por qué?

4. :;Cree usted que teniendo un mejor control de la conducta en
casa va a ayudar a mejorar las relaciones familiares?
&1 No
;Por qué?

Instrucciones: Marque la opcidén que considere mas adecuada.

5. La intervencidén del facilitador durante la sesidén fue:
Buena Reqgular Mala

6. La duracidén de la sesidn fue:
Extensa Adecuada Corta

7. Las actividades realizadas durante la sesidén me parecieron:
Utiles e interesantes Interesantes
Poco interesantes Aburridas

8. Comentarios, observaciones y/o sugerencias:
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Evaluacioéon de la sexta sesidn

Grupo: Fecha:

Instrucciones: Marque la respuesta que considere mas adecuada.

1. De los temas revisados en las sesiones (Cual fue el que méas le
intereso6?
Apoyo emocional y moral por parte de familiares y amigos
Conflictos familiares y conyugales
Impacto ante las reacciones sociales
Actividades y problemas cotidianos

2. ¢(Cree que los temas vistos en las sesiones pasadas fueron
significativos? Si No
cPor qué?

3. ¢Considera que el pertenecer a un grupo de autoayuda le
ayudaria en su vida?
Si No
¢Por qué?

4. :;Realizd algun cambio en su vida después de trabajar en las
sesiones ?
51 No
¢Cual?

Instrucciones: Marque la opcidén que considere mas adecuada.

5. La intervencién del facilitador durante la sesidén fue:
Buena Regular Mala

6. La duracidédn de la sesidn fue:
Extensa Adecuada Corta

7. Las actividades realizadas durante la sesidén me parecieron:
Utiles e interesantes Interesantes

Poco interesantes Aburridas

8. Comentarios, observaciones y/o sugerencias:
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Apéndice L
Presentacidén de la primera sesidn

- Gabriela Rodriguez C. - Maria José Sosa T.
- Valeria Sagastegui V. - José Ernesto Rivas O.
- Berenice Salinas C. - Karla Maria de Dios O.

Grupos de Autoayuda

® Conjunto de personas que se

comparten una problematica en comin

Yy Se reunen para buscar soluciones.
(Sanchez, 1996)

m Los grupos de autoayuda son
reuniones voluntarias de personas
que comparten necesidades o
problemas los cuales no son
atendidos en ninguna institucidn o
grupos.

(Napier y Gershenfeld, 2000)
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Promover la responsabilidad de todos
los miembros en el proceso.
Proporcionar apoyos emocionales.
Promover ideologias o valores que
ayuden a las personas a alcanzar una
identidad social

Convivencia con las personas.

(Sanchez, 1996)

Plan Piloto

111 v‘ v
Grupo 1 Martes 2:20 p.m
Grupo 2. Miércoles 10:00 a.n
lempo: 1 hora como maximc
Duracidn: 6 semanas
la. Sesidn: Integracidn, explicacidn del
plan piloto y grupos de autoayuda
2a., 3a., 4a. y 5ta Sesiones Se
revisaran los 4 temas seleccionados
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Apéndice M

Lista de temas y lista para entregar

Temas del Plan Piloto

B Informacidn sobre la PCI

B Apoyo emocional y moral por
parte de familiares y amigos
Impacto ante las reacciones
sociales
Conflictos familiares y
conyugales
Actividades en familia
Actividades y problemas
cotidianos
Estrés

‘ Enumere del 1 al 4 los temas que le gustaria tratar en
el Plan Piloto, siendo el 1 el de mayor preferencia y
el 4 el de menor preferencia.

+_ Informacidén sobre la PCI
i Apoyo emocional y moral por parte de
familiares y amigos
_ Impacto ante las reacciones sociales
____ Conflictos familiares y conyugales
__ Actividades en familia
___ Actividades y problemas cotidianos

Estrés
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Apéndice N

La historia de Franky
Por Connie Vasquez, madre, McAllen, Texas

El 15 de abril de 1993, a las 38 semanas de gestacidén y después
de un parto normal, nacid¢ Franky. Cuando me lo trajeron me sorprendid
lo dificil que era cambiarle su batita ya que sus brazos estaban tan
duros, pero lo atribuil a la inexperiencia. Al dia siguiente mi médico
vino a verme y me dijo que Franky tenia la cabeza muy pequeria para su
cuerpo. Después de una resonancia magnética, el neonatdélogo vino a
verme y me dijo que habia dafio cerebral y que no sabian qué problemas
tendria Franky en el futuro. Menciond epilepsia, pardlisis cerebral,
ceguera, sordera y otras posibilidades pero dijo que tendriamos que

esperar para saber.

En los dias venideros informamos a nuestros parientes y amigos.
Mi suegra, que vino a ayudarme, dijo, "Es de la familia y lo amamos a
pesar de los problemas que pueda tener". Recibimos gran apoyo moral de
parte de nuestra iglesia, aunque hacia poco tiempo que éramos
miembros. Las reacciones de nuestros amigos fueron mezcladas; algunos
se compadecieron y fueron atentos, otros indiferentes. Otros sentian
que tenian que culpar a alguien aunque no hubiera ninguna evidencia de
culpa. Decian que el médico debidé haber hecho algo equivocado y una de
mis mejores amigas hasta sugiridé que habia sido mi culpa. Nos dimos

cuenta de gquienes eran nuestros verdaderos amigos.

Durante estos anos hemos perdido y ganado amigos. Los amigos que
tenemos son aquellos que estdn para darnos apoyo. No, no siempre
tienen el tiempo o 1la capacidad de ayudarnos con las necesidades
especiales de Franky. A veces se ponen nerviosos cuando estdn con él y
no saben decir lo justo en el momento cierto; pero nos dan apoyo
moral, rezan por nosotros y nos ayudan con nuestros otros dos hijos.
No nos dicen, "sé por lo que estads pasando", porque en verdad no

saben. Nuestros amigos verdaderos estdn cuando los necesitamos.
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Apéndice N
Oracidédn de la Gestalt de Fritz Pearls

“Yo soy yo y tu eres tu”

“Yo hago lo mio, tu haces lo tuyo.
Yo no estoy en este mundo para
cubrir tus necesidades.

Ni ta estas en este mundo para
cubrir las mias.

Si coilincidimos es hermoso, si no,
no hay nada que hacer.”
Porque:

“Yo soy yo y tu eres tu”

Fritz Perls
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Apéndice O
Observacidén de las sesiones
Durante cada una de las seis sesiones de los dos grupos, los
facilitadores realizaron observaciones a través de una camara
Gessel, verificando el desarrollo de la intervencidén con los
participantes, estando dos facilitadores directamente con el

grupo, y un facilitador observandolo.

A continuacidén se presentardn las observaciones méas
significativas del Grupo 1 y Grupo 2 que sirvieron para

presentar los Resultados y las Conclusiones.

Grupo 1: sesién 1

Fecha: 10 de Septiembre de 2003.

Tema: Explicacidén del plan piloto e integracién.

— Una persona comentd que esperaba aprender algo de las
“platicas” y un facilitador dejdé claro que no se trataba de

“platicas” y explicd la finalidad del plan piloto.

Grupo 1: sesion 3

Fecha: 22 de Septiembre de 2003.

Tema: Conflictos conyugales y familiares.

— Los integrantes se enfocaron en lo que su hijo necesitaba y no

tomaban en cuenta lo que ellos necesitaban.
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Grupo 2: sesidén 4

Fecha: 30 de Septiembre de 2003.

Tema: Impacto ante las reacciones sociales.

— Dijeron haber sentido rechazo por parte de las personas,
enseguida comentaron que les causaba enojo y se molestaban con
los comentarios de la gente, pero que después esas reacciones
que tenia la gente ya no les afectaba y les es indiferente.

— Una de las participantes comentd haber estado en depresidén en
un principio pero después se acostumbrd y le dejo de afectar.

— Una persona compartidé que hay gente que se acerca con su nifo
a saludarlo o a bendecirlo y le da alegria que no lo vean mal
Yy que son cosas positivas lo que le dicen al nifio, lo cual los

ayuda a seguir adelante.

Grupo 1: sesidén 5

Fecha: 6 de Octubre de 2003.

Tema: Problemas de disciplina en los hijos.

— Una de las sefioras se tuvo que ir a los 15 minutos de haber
empezado la sesidén, y las demds le hicieron el comentario de
que no habia hablado, por lo que se observd cierta incomodidad
por parte de la sefiora que se tuvo que ir.

— Una de las sefioras se mostrd muy preocupada por que
ultimamente ha batallado mucho para que su hija se porte bien

y la obedezca. Enseguida las demas sefloras la tranquilizaron y
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platicaron situaciones similares por las que habian pasado y
la forma en la que las solucionaron, la cual consiste en
ponerles un castigo que les duela.

— En dos ocasiones los facilitadores tuvieron que intervenir

para enfocarlos en el tema y poder concluir en algo.

Grupo 1: sesién 6

Fecha: 15 de Octubre de 2003.

Tema: Sesidn de cierre.

— La hora de inicio se retrasd veinte minutos debido a que el
lugar en donde se realizaban las sesiones estaba ocupado.

— Todos comentaron que la sesién de apoyo emocional y moral por
parte de familiares y amigos fue la mas significativa, aunque
al final rectificaron y dijeron que todas les habian ayudado.

— Un facilitador intervino para que una sefiora que no habia
participado lo hiciera, y los deméds integrantes hicieron el
comentario de que ella nunca hablaba, y se notd que esto 1la
incomoddé un poco.

— El1 grupo comentd que todo el Plan Piloto habia estado muy bien
y que les habia ayudado para poder acercarse con mas gente que
se encontrapba en situaciones similares a las de ellas y que
estaban atravesando dificultades para aconsejarlas y

apoyarlas.
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Grupo 2: sesion 6
Fecha: 14 de Octubre de 2003.

Tema: Sesidén de Cierre

— Dentro de los aprendizajes significativos el grupo expresd que
la buena comunicacidén y el apoyo mutuo son muy importantes
para resolver los problemas familiares.

— Ademas comentaron haberse sentido muy cdémodos con el grupo

pero deseaban compartirlo con mas personas.



