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Este estudio descriptivo investiga la relacion entre la red de apoyo y el desarrollo en el contexto

familiar del nifio con paralisis cerebral, en la faja etaria de los 5 a los 7 afios de edad. Se
estudiaron cuatro familias que tienen nifios con diferentes tipos de paralisis cerebral. Elanalisis
cualitativo de los resultados muestra que no es posible afirmar que el tiempo destinado a la
red de apoyo sea un factor desfavorable para el desarrollo del nifio con paralisis cerebral en el
contexto familiar, porque existen otros factores que influyen claramente en las posibilidades
que las familias tienen de ofrecer un ambiente rico en estimulos.

1. INTRODUCCION

sido entendida, explicada y tratada fundamental-

mente por médicos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales y otros profesionales, encuadrando los
nifos con PC en una cuestion médica, terapéuticay en-
tendiéndola como una deficiencia. Hace décadas que
los profesionales de la medicina intentan develar las
causas de la lesion cerebral producidas durante el de-
sarrollo del sistema nervioso central, intentando saber
cuales son las posibles repercusiones de esa lesién en
el organismo. Asi es que, cuando se piensa en paralisis
cerebral, lo primero que viene a la mente son conteni-
dos sobre conceptualizacién, etiologia, diagnéstico,
clasificaciones, tratamiento, entre otros.

Frente a la diversidad de literatura disponible en
las diversas areas que estudian al nifio con PC, se com-
prueba que las investigacionesy los datos presentados
giran en torno a las causas y consecuencias de esa le-
sion. Los autores SAGE (1994), BEHRMAN et al. (1994),
GOMES et al. (1995), MARCONDES (1999), entre otros,
tienen en sus libros capitulos enteros dedicados a la
PC, también llamada Encefalopatia Crénica Infantil no
progresiva.

Especificamente, la Asociacién Brasilera de Parali-
sis Cerebral, citada por GOMES et al. (1995, p. 288) con-
sidera la Paralisis Cerebral como:

Alo largo de la historia, la paralisis cerebral (PC), ha

...el conjunto de alteraciones originadas en un de-
terminado acontecimiento encefilico, caracterizado
esencialmente por una alteracion persistente, pero no

estable, de tono, de postura y del movimiento que se
inicia durante el periodo de maduracién anatomofisio-
logico del Sistema Nervioso Central.

La discapacidad no es progresiva en términos de
lesion cerebral, no se hace mas severa cuando crece el
nifio; sin embargo algunas dificultades se haran mas
notorias por las distorsiones en los movimientos y en
los habitos posturales. La Paralisis Cerebral puede es-
tar acompafnada de otros trastornos como: disturbios
visuales, auditivos, déficit mental, epilepsia, dificul-
tades respiratorias, de alimentacion, trastornos en el
lenguaje, de comunicacién, problemas de conducta y
otros.

Los profesionales de la medicina procuran diversos
tratamientos para mejorar el cuadro funcional de esos
ninos, mejorar la movilizacion de las articulaciones, las
habilidades motoras, la postura, entre otros; no sien-
do el objetivo de este estudio explicar el trabajo que
realiza cada profesional de la salud con el nifo con PC.
Sin embargo, es interesante destacar que un estudio
realizado por SAGE (1994) muestra que los adultos con
PC han expresado que lo mas importante para ellos es
la educacion y la comunicacién, seguido del desempe-
fio de las actividades cotidianas, movilidad y deambu-
lacién. El mismo autor explica que se ha dado mucha
importancia a la deambulacién y su perfeccionamien-
to. VOLPON (1997, p. 40) concuerda con Sage (1994) en
afirmar que: “jerarquicamente, las prioridades pueden
ser ordenadas como 1) comunicacién; 2) independencia
para las actividades cotidianas; 3) movilidad; 4) deam-
bulacién.”
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Se sabe que el nifio con PC como cualquier otro nifio
con discapacidad, dedica muchas horas de su dia a las
atenciones especificas que recibe, justamente para me-
jorar su cuadro funcional; dejando asi de lado activida-
desy juegos que podria realizar solo o con la compaiia
de otras personas en su ambiente familiar. Obviamente
el tiempo dedicado a la red de apoyo repercute noto-
riamente en el tiempo libre que el nifio dispone para
realizar actividades en su entorno familiar.

No se desmerecen los trabajos realizados en el area
de la medicina, ya que constituyen una base sélida e
importante para entender la PC. Sin embargo, no se pre-
tende limitar el estudio a los diagndsticos, a las causas,
y a los tratamientos realizados a estos nifios, nos intere-
sa fundamentalmente analizar el tiempo que el nifio de-
dica a la red de apoyo en su rutina diaria, y como influye
esto en su desarrollo en el medio ambiente.

El desarrollo humano entendido como proceso
biolégico, cultural y evolutivo, que delinea la cantidad
y calidad de las experiencias adquiridas a lo largo de
la vida, es definido por BRONFENBRENNER (1996, p. 5)
como: “...un cambio duradero en la manera por el cual
una persona percibe y lidia con su medio ambiente”.

Se sabe que el desarrollo del nifio presupone una
serie de experiencias que éste es capaz de realizary vi-
venciar, las cuales van, desde la percepcién del propio
cuerpo a través de los 6rganos de los sentidos, al cono-
cimiento y exploracién del ambiente donde esta inser-
to a través de la realizacion de diversas actividades, lo
que incluye también, la organizacion y la interpretacién
de esas percepciones, en un proceso evolutivo y acu-
mulativo de adquisiciones. Cuanto mas especializadas
se tornan esas adquisiciones motoras, intelectuales,
sociales y del lenguaje, mayor sera su dominio frente al
medio y a si mismo.

El nifio realiza actividades lidicas y asi, explora y
manipula todo lo que estd a su alrededor; los juegos
son al mismo tiempo las herramientas con las cuales
ellos desenvuelven sus habilidades motoras, cogniti-
vasy su afectividad.

Para VIGOSTKI (2000), desde el nacimiento del
nifo, lo aprendido esta ligado al desarrollo, aunque los
considere procesos diferentes. Al referirse a las ideas
de Vigostki, OLIVEIRA (1997, p.56), afirma que existe un
camino de desarrollo, definido en parte por el proceso
de maduracién del organismo individual —propio de la
especie humana- a lo que se agrega lo aprendido, lo
que posibilita el despertar de los procesos internos de
desarrollo que, si no fuera por el contacto del individuo
con cierto ambiente cultural, no ocurriria.

Por lo tanto, lo aprendido cumple un papel funda-
mental en el desarrollo, pues despierta los procesos
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internos de cada ser humano, estableciendo un nexo
entre el desarrollo de cada individuo con el ambiente
sociocultural en que esta inserto. Ademas, para que el
ser humano se desarrolle plenamente necesita del apo-
yo de otros individuos de su especie.

A su vez, RAMALHO (1997) concuerda con Olivei-
ra (1997) cuando se refiere al desarrollo; al destacar
que es un proceso que envuelve no sélo los aspectos
biolégicos del crecimiento y la evolucioén del sistema
nervioso, sino también los aspectos resultantes de las
relaciones con el medio; y son ambos aspectos, los so-
portes que permiten, en diferentes grados, entender el
aprovechamiento de las capacidades del nifio.

El nifio crece en determinado ambiente y las inte-
racciones con otras personas que participan del mismo
son esenciales para su desarrollo. Se ve al ambiente,
entonces, como un sistema de interrelaciones entre los
componentes fisicos y humanos, que lo componen. En
ese sentido, se considera que el nifio con Paralisis Ce-
rebral debe ser visto como agente de su propio desarro-
llo, y no como un ser pasivo bombardeado por estimu-
los. Para VIGOSTKI (1997), el ambiente no solo es una
condicién para el desarrollo del nifio discapacitado,
sino también la fuente de ese desarrollo; si bien sabe-
mos, que el componente hereditario, por pequeiio que
sea, es importante e influye también en el desarrollo.

En este estudio, se aborda especificamente la red
de apoyo y el ambiente familiar que, es el primer am-
biente que acoge al nifio. De esa manera se concuerda
con SERRANO; NETO (1997), cuando destacan que el
nifio nace en el seno de una familiay, progresivamente,
ird conquistando maltiples contextos, como la escuela
y la comunidad social.

En un estudio realizado por CURADO; NETO; KOOIJ
(1997), sobre el comportamiento lidico del nifio por-
tador de Trisomia 21, se constata la importancia de
la familia en el desarrollo del nifio, al decir que, en el
encuadre social, “la familia funciona como el contexto
primario que mas influye en el crecimiento psicolégico,
el desarrollo y el bienestar del nifio” (CURADO; NETO;
KOOIJ, 1997, p. 85). Los autores también resaltan que
el juego es la actividad que marca mas al nifio durante
los seis primeros afios de vida. Su elevada frecuencia
en los periodos mas criticos del desarrollo, cuando el
nifno entra en plena expansién del conocimiento de si
mismo, de los sistemas de comunicacion, de su medio
ambiente familiar y social, lleva a afirmar que existe
fuerte interrelacion entre el juego y el desarrollo.

La importancia de este estudio esta en el abordaje
que se hace al analizar el tiempo dedicado a la red de
apoyo en la vida diaria del nifio con PC y su ambien-
te familiar. Se entiende como red de apoyo, todas las
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atenciones especificas que este nifio recibe; y como
contexto familiar, el ambiente donde se ubica la casa
del nifio, o sea, la plaza, el parque infantil, el vecinda-
rio, localizados cerca de la residencia.

Ademas de estudiar el tiempo destinado a la red de
apoyo, es necesario estudiar determinados aspectos
de la familia del nifio que pueden influir en su desarro-
llo. Revisando estudios sobre la vida familiar, Hoffman
(1984), citado por RAMALHO (1996), destaca cuatro va-
riables que, a su entender pueden afectar a la familiay
al nino: las condiciones econdmicas generales, la clase
socioeconémica, el trabajo del padre y el de la madre.
Hoffman enfatiza que el desarrollo del nifio muchas
veces es influido por el status econémico determinado
por la ocupacién del padre.

En lo que se refiere a la clase social, COCHRAN
(1993), describe que el ingreso familiar, el nivel educa-
cional de los padres, el status y la complejidad de la
profesion de los mismos son factores que contribuyen
para determinar en que clase social esta ubicada la fa-
milia. A suvez, RAMALHO (1996) explica que la clase so-
cial es utilizada como procedimiento patrén en los es-
tudios de desarrollo del nifio y las relaciones con otras
variables, y agrega que “parece existir un consenso
entre los investigadores sociales en el reconocimiento
de los siguientes componentes para distinguir el status
social: ocupacion de los padres, ingreso familiar, nivel
de escolaridad, clase social y estilo de vida” (RAMAL-
HO, 1996, p.104).

En esa perspectiva se busca investigar el tiempo de-
dicado a la red de apoyo en la vida diaria del nifio con
PC, en la faja etaria de los 5 a los 7 afios y su relacion
con el desarrollo en su contexto familiar.

2 PROCEDIMIENTOS METODOLOGICOS

Fundamentado en KREBS et al. (1997), se orienta
este estudio bajo el modelo persona-contexto, a través
de un enfoque cualitativo. El presente estudio no pre-
tende elaborar teorias o leyes universales para expli-
car, controlar y predecir fenémenos; por el contrario se
quiere comprender y adquirir mayores conocimientos
de determinada situacion.

Participaron del estudio cuatro familias de nifos
con diagnéstico de PC en la faja etaria de los 5 a los
7 aios de edad, siendo tres de sexo masculino y una
de sexo femenino. Dos nifios fueron escogidos de CE-
REPAL —Centro de Rehabilitacion de Porto Alegre; uno
de EDUCANDARIO SAO JOAO BATISTA- Centro de Re-
habilitacién Fisica y Educacién Especial; y un nifio fue
escogido en forma auténoma, porque no concurria a
ninguno de los dos Centros. Los diagnésticos fueron

obtenidos a través de las historias clinicas de los nifios

en los Centros de Rehabilitacién y en el Hospital de Cli-

nicas de Porto Alegre. El grado de compromiso motor
varia desde la paralisis de un hemicuerpo, en tres ni-
fos, hasta las alteraciones en los miembros superiores

e inferiores en otro.

Los instrumentos que mas se ajustaron al presente
estudio, fueron la entrevista semi-estructurada y el in-
ventario de la rutina diaria de las actividades realizadas
por el nifio.

Las entrevistas buscaban respuestas a los siguien-
tes temas:

Status social familiar: nivel de escolaridad, ocupa-
cién, y jornada de trabajo de los padres, e ingreso fami-
liar mensual “per capita”.

- Red de apoyo: atenciones especificas que los nifios
reciben (escuela, fisioterapia, terapia ocupacional,
otros), la frecuencia semanal y el tiempo de dura-
cién de los mismos.

- Actividadesy juegos realizados por los nifios duran-
te la semana en su ambiente, y su interaccion con
otras personas.

El registro de las rutinas diarias de las actividades
realizadas por los nifos fue efectuado en forma escrita
por sus madres, especificando los dias de la semana,
horarios y el orden en que fueron realizadas.

3 DISCUSION DE LOS RESULTADOS

En este capitulo se discute, de modo conjunto, las
informaciones obtenidas en el estudio de campo, a tra-
vés de las entrevistas y de los registros de la rutina dia-
ria, junto con los soportes teéricos.

La discusion de los resultados es presentada en tres
momentos: el primero en cuanto al status social fami-
liar; el segundo, enfatizando las informaciones sobre
la red de apoyo, y por Gltimo, en relacién a las activi-
dades y juegos realizados por el nifio en su ambiente
y las interacciones con personas de su grupo familiar
y amigos.

En el cuadro 1 se presenta la informacién referente
al nivel de escolaridad, ocupacién, jornada de trabajo e
ingreso mensual de las cuatro familias de la investiga-
cién. Se opto por identificar a los nifios con una letra,
respetandose su identidad.

Analizandose el Cuadro 1, se verifico el bajo nivel
de escolaridad, pues solamente una madre completé
la ensefianza media. En relacion al trabajo, se cons-
taté la jornada integral para los padres, en tanto que
para las madres, tres de ellas no trabajan fuera de
la casa y una lo hace en el turno de la mafnana. El
ingreso mensual “per capita” es inferior a 2.5 sala-
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CUADRO 1 - Status social y ocupacion de los padres

Identificacion Nivel de Ocupacién Jornada de trabajo Ingreso mensual
padres/hijo(a) escolaridad P ! “per capita”
Madre - G Ens. secundaria’ completa Comerciante Matutino y L
. P . 1 salario minimo
Padre Ens. fund.’ completa Mecénico vespertino
Madre - D Séptimo afio’/ens. fund. Ama de casa Matutinoy 0,27
Padre Cuarto afio/ens. fund. Albaiil vespertino salarios minimos
Madre - M Primer afio/ens. médio® Ama de casa Matutinoy 0,42
Padre Segundo afio’/ensino médio Vendedor vespertino salarios minimos
Madre - W Cuarto ano/ fundamental Emp. doméstica’ .
. - . Matutino 0,81
Padre Quinto afio/ fundamental Pintor de autos Mat. v ves salarios minimos
Padrastro Cuarto ano/fundamental Capataz -y Vesp.

"Ens. fundamental = Ensefianza primaria
*Ensefianza fundamental = El curso completo son 8 afios

rios minimos. En realidad, el ingreso mensual “per
capita” mayor es de 1 salario minimoy el menor es de
0.27 salarios minimos, o sea, son familias menos fa-
vorecidas. El nivel de escolaridad bajo de los padres
limita la posibilidad de éstos de acceder a trabajos
de mejores ingresos.

A través del analisis de las informaciones sobre la
red de apoyo, se comprobd que las actividades que la
integran son: la escuela, donde los nifios pueden ha-
cer uno o dos turnos (como es el caso de la nifia, en
algunos dias de la semana) y los diversos tratamientos
a los cuales el nifio con PC es sometido en los Centros
de Rehabilitacién: fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia, rehabilitacién en grupo. Esos trata-
mientos tienen una frecuencia semanal diferente para
cada nifo (2 o 3 veces por semana), dependiendo de
las atenciones que reciben, asi como un tiempo de du-
racion variable.

El Cuadro 2 muestra los horarios en que los nifios
salen y retornan hogar/escuela, y el tiempo de perma-
nencia en la escuela.

CUADRO 2 - Horarios referidos a la escuela

" Ens. médio = Ensefianza secundaria
"Ens. médio = El curso completo son 4 afos

En relacién al tiempo que los niflos permanecen
en la escuela, se verificé una variacion de dos horas y
treinta minutos a cuatro horas. Dos nifios van a la es-
cuela en el turno de la mafiana y uno en el turno de la
tarde. Del registro de la rutina diaria de D, se desprende
que los jueves y viernes permanece seis horas en la es-
cuela (desde las 8h30 hasta las 16h30), retornando a su
casa a las 18 horas.

En relacién al tiempo que los nifios demoran para ir
de la casa a la escuela y viceversa, se comprueba que
presentan oscilaciones, estando relacionado direc-
tamente con la distancia entre ambas. Se debe tener
presente que W demora menos tiempo para volver de la
escuela que para ir, porque cuando regresa él va para
la casa de la madre del padrastro, que se ubica en el
mismo barrio que la escuela.

La escuela, ademas del ambiente familiar, es otro
contexto importante en el desarrollo del nifio. Segin
BRONFENBRENNER (1996), para que el ambiente esco-
lar favorezca ese desarrollo, es necesario que ofrezca
caracteristicas fisicas y sociales que permitany den co-

Escuela
Identificacion
de los nifios Salida de la casay Salida de la escuelay Tiempo de
llegada a la escuela retorno a la casa permanencia
G 13h10 - 13h30 17h10 - 17h30 3h 30min
D 7h20 - 8h30 11h - 12h30 / 16h30 -18horas 2h 30min - 6horas
M e e e
w 7h - 8horas 12h - 12h30 4 horas
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raje al nifio a participar de una variedad de actividades
significativas y que, ademas de eso, permita relacio-
namientos progresivamente mas complejos con otras
personas.

BEE (1996), plantea que los nifios que no frecuentan
la escuela, ademas de no aprender muchos conceptosy
estrategias complejas, también tienen mas dificultades
para extrapolar a otro ambiente los conceptos apren-
didos. Ademas de esto, los nifios perfeccionan sus
habilidades sociales al estar en contacto con los com-
paneros, y establecen convicciones cruciales respecto
a sus propias capacidades. Por lo tanto, el desarrollo
de uno de los nifios que participé de la investigacion se
ve reducido en consecuencia de la no participacién en
el ambiente escolar. La madre expresa que prefiere que
se quede con ella en la casa, aunque eso traiga apa-
rejado un atraso en el nivel de desarrollo. Agrega que,
cuando el hijo iba a la escuela, ella sentia miedo de que
se lastimara en los juegos practicados en el patio de la
misma.

De ese relato, se desprende que existe, por parte de
los padres, una actitud de sobreproteccién en relacion
al hijo discapacitado. Detras de esa actitud, los padres
subestiman al hijo al punto de no permitir que desarro-
lle sus potencialidades.

El Cuadro 3, muestra las atenciones especificas en
los Centros de Rehabilitacion: tipos de tratamiento,
dias de concurrencia, horarios de salida del hogary lle-
gada al Centro y viceversa, y tiempo de duracién de los
tratamientos.

El Cuadro 3 muestra que actualmente W no participa
de ninguna atencion de forma periddica. Los otros tres
nifios participan de diversos tratamientos, y el tiempo
de duracién de ellos oscila entre los cuarenta y cinco
minutos y una hora y treinta minutos. Este tiempo de
duracién esta relacionado directamente con la cantidad
de atenciones en la que los nifios participan y la fre-

cuencia semanal. En el caso de M, él participa de tres
atenciones de cuarenta y cinco cada una, los martes,
hace terapia ocupacional y fisioterapia y los jueves par-
ticipa de fonoaudiologia y fisioterapia. Los otros dos ni-
fios, participan sélo de una atencién, variando el tiempo
de duracién y la frecuencia durante la semana. D hace
terapia tres veces por semana, durante cuarentay cinco
minutos, en tanto que G participa de una atencién gru-
pal de una hora de duracién, dos veces por semana.

En cuanto al tiempo que los nifios demoran para ir
de la casa al Centro de Rehabilitacion, donde realizan
sus atenciones, y viceversa, se verifica que el tiempo
presenta variaciones relacionadas a la distancia que
existe ente la casa y el Centro de Rehabilitacion, ade-
mas del medio de transporte que el nifio utiliza. En el
Cuadro 3 no fueron mostrados ninguno de los horarios
referentes a la nifia, porque ella hace fisioterapia en el
mismo Centro de Rehabilitacién donde estudia (CERE-
PAL).

Los Centros de Rehabilitacion que los nifios frecuen-
tan durante la semana, pueden ser otro ambiente que
influye en su desarrollo. Para que esto suceda, el nifio
no puede ser visto como un “paciente”, un ser pasivo
que realiza distintos tratamientos, pero si un individuo
que participa activamente de diversas actividades, ex-
perimentando y recreando la realidad, posibilitandole
el desarrollo con otros nifios y personas adultas duran-
te las atenciones.

No se tiene informacién sobre las posibles influen-
cias que las atenciones realizadas por los nifios en los
Centros de Rehabilitacién tienen en el desarrollo del
nino con PC. De todos modos, de los relatos de las en-
trevistas se desprende que los nifios, desde muy tem-
prano, participan en diversos tratamientos, casi como
un deber, una “obligacién” impuesta por la propia dis-
capacidad, y durante esos tratamientos la compaiiia
con otras personas se reduce casi exclusivamente al

CUADRO 3 - Horarios referidos a las atenciones especificos en los Centros de Rehabilitacion

Atenciones especificas
Identlflc.a_laon Salida de la casa Salida de la . -
del niiio . se s Tiempo de Dias de la
Tratamientos yllegadaala rehabilitacion y P
RS duracion semana
rehabilitacion retorno a la casa
G e e 8h1s - 8hso 10h10 - 10h45 1 hora Martes — jueves
grupo
. . . Lunes — miércoles
D Fisioterapia | - | e 45 minutos .
- viernes
T.0.= - Fono. ; ”
M Fisioterapia 13h35 - 13h45 15h15 - 15h30 1h 30min Lunes — miércoles
. 5 [

*T.0. = Terapia ocupacional *Fono. = Fonoaudiologia
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profesional que dirige el tratamiento, y las actividades
realizadas por los nifios son aquellas escogidas por el
profesional para mejorar su cuadro funcional. Siendo
asi, el nifio no tiene la posibilidad de participar de ac-
tividades mas complejas y desempenar diferentes pa-
peles que no sea el papel de “paciente” que ejerce en
cuanto es atendido en el Centro de Rehabilitacion.

La madre es el integrante de la familia mas envuelto
en las actividades de la red de apoyo. Es quien acompa-
fia al hijo(a) a la escuela y al Centro de Rehabilitacion,
quedandose a esperarlo hasta que finalice la sesion te-
rapéutica. Este hecho se debe, a que ellas no trabajan
fuera de la casa, lo que hace que tengan mas tiempo
disponible para estar con el hijo(a), en contraposicion
a los padres que trabajan toda la jornada. Similar situa-
cién fue constatada en el estudio realizado por MARTI-
NEZ (1992).

Se constata que las actividades incluidas en la red
de apoyo son parte de la rutina diaria de los nifios,
por tener una frecuencia especifica y ser realizadas de
modo sistematico, durante los dias habiles. Ademas de
las atenciones anteriormente mencionadas, el nifio con
PC, desde el inicio de su desarrollo esta sujeto a una
rutina de consultas con profesionales de la medicina,
entre los cuales se destaca, el pediatra, el neurélogo, el
fisiatra, el ortopedista; esas consultas terminan siendo
también parte de la rutina de la vida del nifio, aunque
no tengan la periodicidad de los tratamientos que com-
ponen la red de apoyo.

En sintesis, como para cualquier nifio existe la “obli-
gacion” de ir a la escuela, para el nifio con PC se agre-
ga a esto la necesidad de frecuentar sistematicamen-
te Centros de Rehabilitacion, generdndose una nueva
“obligacion” a ser cumplida por ellos. A partir de esto,
esos nifios pasan a tener una rutina de vida establecida
por el cumplimiento de determinadas “obligaciones”
que ocupan buena parte de su vida diaria y, por lo tan-
to, les queda menos tiempo para realizar actividades y
juegos en el contexto familiar.

En cuanto a las actividades y juegos realizados por
estos nifios durante la semana en el contexto familiary
su interaccién con otras personas durante esas activi-
dades, se divide la discusion de los resultados en dos
momentos: durante la semana en el ambiente del hogar
y en locales préximos a su casa.

En relacién a la cantidad de horas en la semana que
los nifios con Pardlisis Cerebral dedican a la practica
de actividades y juegos en el ambiente de la casa, ex-
cluyéndose las horas de sueiio, alimentacién, higiene
personal y tiempo de traslado hogar-escuela y vicever-
sa, hogar-Centro de Rehabilitacion y viceversa, se evi-
dencié que el nimero de horas varia de nifio en nifio,
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y oscila entre las quince horasy cuarenta y cinco minu-
tosy las cuarenta y siete horas y cuarenta minutos. Esa
amplia variacién en términos de cantidad de horas se
justifica principalmente por el tiempo que ocupa cada
una de las actividades de la red de apoyo en la rutina
diaria del nifio, y es precisamente el nifio que no va a
la escuela el que dispone de més tiempo para realizar
actividades en el ambiente familiar.

Al intentar identificar cuales son las actividades y
juegos (agrupados previamente en sistemas de catego-
rias) practicados durante los dias de la semana en el
ambiente hogarefio por estos nifios, se constatan ac-
tividades audiovisuales, juegos de “hacer de cuenta”,
juegos didacticos, actividades artisticas y de bibliote-
ca, juegos con pelota, actividades de coordinacién de
los movimientos, las de manipulacién y las de equili-
brio, juegos de persecucion y actividades naturales.

Las actividades audiovisuales, especificamente mi-
rar televisién, tienen una intensa presencia en el coti-
diano de los cuatro nifios, aunque en una de las rutinas
de ellos no se visualiza tan fuertemente. La television,
como opcion de actividad, esta presente en los diferen-
tes periodos del dia, de mafiana, de tarde y noche, pre-
valeciendo sobres las restantes actividades.

Ese resultado, mostrando una elevada presencia de
las actividades audiovisuales en la rutina del nifio con
PC, se asemeja a los resultados obtenidos en estudios
realizados por MARTINEZ (1992) y CARVALHO (1998),
que aportan que la actividad de mirar television esta
muy presente en la vida de los nifios con problemas de
desarrollo y Paralisis Cerebral.

Los juegos de “hacer de cuenta” son identificados
en la rutina de tres niflos durante la semana, y lo rea-
lizan con gran frecuencia, aunque menor al verificado
para las actividades audiovisuales.

Estos juegos pueden caracterizarse como juegos
simbélicos, propios de los nifios de 5y 6 afios de edad,
y que estan en la fase de desarrollo preescolar. En rela-
cion a los juegos simbdlicos, PIAGET (1978) afirma que
ellos surgen alrededor de los 2 afos de edad, con la
presencia principalmente del inicio de la representa-
ciony del lenguaje. Esos juegos ocurren de manera gra-
dual, pasando inicialmente de los juegos de ejercicios,
que son los primeros en aparecer, siendo identificados
principalmente en los primeros 18 meses de vida, para
pasar a una fase intermedia, esquema simbélico, en
que el simbolo es una repeticion de actos o movimien-
tos, si ser exactamente una representacioén. Luego de
esta fase, en que el acto es imitativo, surge entonces
la representacién propiamente dicha. A medida que
el simbolismo se amplia a través de los contactos con
otros nifosy con el grupo, se observan las representa-
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ciones no sélo en su forma mas primitiva de imitacion,
sino, también como una representacién adaptada de
verdaderas construcciones que representan las accio-
nes propias del cotidiano de los nifios y los adultos.

Sobre los “juegos de hacer de cuenta”, CARVALHO
(1998), refiere que esas actividades estan presentes en
la rutina de vida de los cuatro nifios, con edades en-
tre los 4 y 6 aios, que participaron de su investigacion
y agrega, que cuando el nifio desarrolla un actividad
como la de jugar a las casitas o a los profesores, vive
una situacién imaginaria en que se puede observar,
efectivamente, el inicio de la representacion de pape-
les, y es ese momento que el nifio asume un personaje,
que tiene un “papel lidico”, compuesto de una acciény
por todas las relaciones que son producidas por él.

Los juegos didacticos estan presentes en la rutina
de tres nifios, aunque en menor proporcion que las dos
categorias de actividades citadas anteriormente, pero el
nifo de mayor edad no realiza ning(n juego didactico.

Las actividades artisticas y las de biblioteca son
identificadas en el cotidiano de los nifios, pero sin una
presencia marcada.

Se considera que las actividades como escribir, di-
bujar, pintar y tocar instrumentos, exigen habilidades
manuales que se tornan dificiles para un nifio que tie-
ne comprometidas sus funciones motrices, como es el
caso de los nifios con PC estudiados. Por lo tanto, esas
actividades no son las preferidas por estos nifios.

Refiriéndose a las practicas de escribir, dibujar y
pintar, CARVALHO (1998), afirma que para los nifios con
PC esas actividades no tienen la misma connotacién
que para un nifio sin problemas motores, y agrega que
a medida que los nifios entran en contacto con ese tipo
de actividades aparecen dificultades en su realizacién,
de manera mas intensa que el placer que ellas pueden
brindar.

Las actividades de coordinacién de los movimien-
tos, las de manipulacién, las de equilibrio y los juegos
con pelota aparecen en la rutina de estos nifios, sin
embargo su frecuencia es baja y esto puede ser conse-
cuencia de las dificultades motrices propias de la dis-
capacidad.

Por (ltimo, los juegos de persecucién y las activida-
des naturales son los juegos que menos se visualizan
en el cotidiano de estos nifos.

Se verifica que las relaciones interpersonales de los
ninos con Paralisis Cerebral son predominantemente
con los adultos que los rodean. Esa situacion es altera-
da cuando el nifio tiene hermanos, primos o sobrinos,
que si bien no participan de forma tan sistemética de
esas actividades, tienen un papel significativo como
posibles compaieros de juego. La alta presencia de los

adultos, especialmente madre y padre en las activida-
des realizadas por los nifios, fue comprobado también
en estudios realizados por MARTINEZ (1992) y CARVAL-
HO (1998).

No se puede perder de vista que la actividad solita-
ria* es verificada intensamente en las diferentes activi-
dades realizadas por los nifios, y luego se visualiza la
presencia de la madre, seguido por la compaiiia del pa-
dre, aunque éste no tiene una participacion frecuente
en las actividades de estos nifios en el ambiente hoga-
refio. Eso se debe a que los padres tienen una jornada
de doble turno, mientras en las madres se constata que
solo una de ellas trabaja fuera del hogar en el horario
matutino.

Como la compaiifa de la madre y la actividad soli-
taria estan intensamente presentes durante los juegos
realizados por los nifos, es logico que las actividades
serestrinjan alinterior de la casay a sus dependencias,
que es el espacio fisico donde la madre acostumbra
realizar sus propias actividades y donde tiene la posibi-
lidad de estar cerca del nifio.

Sobre la carga horaria que los nifios con Paralisis
Cerebral dedican a la practica de actividades en locales
proximos al domicilio (especificamente plaza o el par-
que infantil), no es posible precisar un determinado nd-
mero de horas, pues las madres no aclaran durante la
entrevista el tiempo semanal dedicado a la practica de
esas actividades. Lo que se constata es que dos nifos
que participan de la investigacion no realizan ninguna
actividad fuera del ambiente hogarefio y las otras dos lo
hacen sin constancia.

Al intentar identificar cuales son las actividades y
juegos (agrupadas previamente en categorias de ana-
lisis), practicadas durante el fin de semana, en locales
préximos a su casa, solamente se visualizan los juegos
de persecucién y las actividades naturales

De lo anteriormente expuesto se desprende, que las
actividades realizadas por los nifios en locales proxi-
mos a su domicilio, tienen un caracter esporadico. Se
podria decir que la causa para que esto ocurra es el
poco tiempo disponible de los nifios dado sus activi-
dades escolares y en los Centros de Rehabilitacién, asi
como los padres envueltos en su trabajo fuera y dentro
del hogar.

Se destaca que las relaciones interpersonales del
nifo con Paralisis Cerebral, durante las actividades rea-

1 En este estudio el término “actividad solitaria”, significa que el
nifio puede estar solito durante una actividad, aunque general-
mente la madre esta siempre cerca, interactuando con el nifio y él
con la madre, por lo tanto no significa que el nifio esté realizando
una determinada actividad solo.
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lizadas en plazas o parques, son basicamente, con los
padres.

4 CONSIDERACIONES FINALES

Las conclusiones de la investigacion muestran que,
los nifios con Parélisis Cerebral tienen una rutina diaria
sobrecargada, en funcién de las actividades que com-
ponen la red de apoyo, esto hace que tengan menos
tiempo disponible para la practica de actividades y jue-
gos en familia.

Durante las atenciones especificas, el cuerpo del
nifo es visualizado como un cuerpo instrumento; ejer-
citandolo como una mera estructura cinética, con su
sistema de palancas y fuerzas mecanicas que hacen
posible una mejor coordinacién de los segmentos del
cuerpo en relacion al tiempo y al espacio.

Existe gran preocupacion por parte de los padres, es-
pecialmente de las madres, en relacion a las atenciones
que los nifios reciben; esto se percibe, a través de la pe-
regrinacion de las madres buscando consultar diferentes
especialistas, asi como centros de atencién para sus hi-
jos (a edades tempranas); comprobandose que esta res-
ponsabilidad recae mas sobre la figura materna.

El ambiente familiar, posibilita variedades sustan-
tivas de categorias de actividades en la residencia,
pero se constata pobreza de categorias de actividades
en locales préximos al hogar. La actividad con mas fre-
cuencia realizada en el ambiente familiar, durante la
semana, fue mirar televisién (actividad audiovisual), en
ella los nifios tienen un papel totalmente pasivo. Las ac-
tividades menos realizadas y vivenciadas por los nifios,
fueron justamente aquellas que requieren movimientos
(juegos de persecucidn, actividades de coordinacion de
movimientos, juegos con pelota, entre otros), que se
tornan dificiles de ejecutar y como consecuencia de ex-
perimentar por un nifio con problemas motrices.

Los padres de los nifios con PC, aunque compartan
muchas horas del dia con ellos en el hogar, no estan
comprometidos de manera directa en sus actividades;
por eso se visualizan tanto, los juegos solitarios. La
presencia de hermanos, primos, sobrinos y amigos, no
es frecuente durante las actividades realizadas por es-
tos nifos en su casa.

Por otra parte, el ambiente familiar intenta generar,
dentro de sus posibilidades buenas condiciones para
que el nifio vivencie actividades agradables en el espa-
cio hogarefio.

Se comprueba que el status social de las familias
estudiadas, influye en la posibilidad que el ambiente
familiar tiene en ofrecer experiencias significativas
para el nifo; principalmente el bajo ingreso mensual
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“per capita”, y el bajo nivel de escolaridad de los pa-
dres transforman el ambiente familiar en un universo
pobre en estimulos.

Las relaciones interpersonalesy las actividades pro-
movidas en el ambiente familiar, demarcan posibilida-
des de cambios cualitativos en el curso del desarrollo,
no sélo del nifio con PC, sino también de los adultos,
articulando el nicleo familiar en una dindmica propia.

El desarrollo del nifio con PC es un proceso que
ciertamente, debe ser alimentado y realimentado dia-
riamente, en el ambiente familiar, no solo en algunos
momentos o durante actividades especificas. Lo que
sucede es que la propia discapacidad condiciona el de-
sarrollo de los nifios, haciendo que la familia invierta
mucho esfuerzo en las atenciones especificas en los
Centros de Rehabilitacién, como si ellos supliesen to-
das las necesidades de desarrollo de los nifios.

No se puede afirmar con certeza que el tiempo des-
tinado a la red de apoyo sea un factor desfavorable para
el desarrollo del nifio en el contexto familiar, porque un
bajo status social familiar influye, al punto de que la fa-
milia no tenga buenas condiciones para ofrecer al nifio,
la calidad de estimulacion lidica necesaria para su
pleno desarrollo. Con todo, es preciso considerar que
durante la semana, los nifios tienen una rutina sobre-
cargada, por la participacion en actividades escolaresy
en Centros de Rehabilitacion.

Considerandose que el ambiente familiar es el pri-
mer ambiente que le posibilita a los nifios la vivencia de
actividades y la interaccion con otras personas, y es a
través de los juegos que expresan su creatividad y solu-
cionan muchos problemas motores, es necesario inver-
tir en ese ambiente, para que pueda ofrecer diversidad
de oportunidades para los nifios con Parélisis Cerebral,
y para las personas que forman junto a ellos el nicleo
familiar.

Por dltimo, se destaca que tanto la red de apoyo,
como el ambiente familiar, en relacion al nifio con Pa-
ralisis Cerebral, son (nicos y tienen caracteristicas
propias. Por lo tanto, los resultados hallados en el pre-
sente estudio solamente tienen validez para las cuatro
familias estudiadas, no pudiendo ser generalizados.
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