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Resumen

Los autores se propusieron como objetivo lograr el maximo desarrollo posible de un nifio con
limitaciones fisico-motoras por artrogriposis multiple congénita. Incluyé todas las acciones
educativas realizadas para alcance del objetivo propuesto y su integraciéon escolar y social.
Se aplicaron entre otros, los métodos el analisis—sintesis, induccibn—deduccién, la
sistematizaciéon de las experiencias vividas, el estudio de caso y la entrevista a profundidad.
Los resultados mas importantes alcanzados con su aplicacion fueron los logros alcanzados
por el nino en el aprendizaje escolar, en la lectura, en la escritura con la boca, el
autovalidismo, la integracion a la escuela primaria y el entorno comunitario, la
transformacion y preparacion de la familia, lo que demostré su pertinencia. Se concluyd que
la atencién educativa al nifio con artrogriposis multiple congénita, a partir de la identificacion
de necesidades, potencialidades y posibilidades, tanto del nifio, como de su familia y el
entorno, permitidé la concepcion de las acciones a realizar con cada uno de ellos desde las
aristas especificas a incidir, en una integracién armonica y alcanzar resultados satisfactorios

en un curso escolar.
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Abstract

The authors intended as objective to achieve the maximum development possible of a boy
with physical-motorboats limitations due to a congenital multiple artrogriposis. It included all
the educational actions carried out to reach the proposed objective and the social integration.
The following methods were applied: the analysis-synthesis, induction-deduction, the
systematizing of the lived experiences, the case study and the interview to depth. The most
important results reached with their application were the achievements of the boy in the
school learning, in reading, in writing with the mouth, the autovalidismo, the integration to the
primary school and the community environment, the transformation and preparation of the
family, which demonstrated their relevancy. It can be concluded that the educational attention
on the boy with congenital multiple artrogriposis, starting from the identification of necessities,
potentialities and possibilities, so much of the boy, as of their family and the environment, it
allowed the conception of the actions to carry out with each one of them from the specific
edges to impact, in a harmonic integration and to reach satisfactory results in a school
course.

Key words: Special education, Special Educational Necessities, Special Educational
Necessities in the Motive Area, physical-motorboats limitations, congenital multiple

artrogriposis.

! El término artrogriposis esta definido en diccionarios médicos como: Arthro: articulacion, gryp: curvado y como flexion
persistente o contractura de una articulacion, y el término artrogriposis multiple congénita (AMC) como limitacion del
rango de movimiento articular o contracturas presentes al nacimiento en mdltiples articulaciones.Segin términos mas
actuales el término artrogriposis se refiere a cuando hay mas de un area del cuerpo afectada por contracturas congénitas,
lo cual es visible en 1/3000 nacidos vivos. Los nifios nacidos con esta enfermedad suelen ser nifios a término, de peso
medio, de apariencia saludable, sin anomalias asociadas e inteligencia habitualmente normal, teniendo buen prondstico
de vida pero no funcional. Los defectos congénitos de este tipo son anomalias anatomicas o funcionales presentes al
nacimiento o después de este, y reconocibles al examen clinico. La limitacién del movimiento articular condiciona la
aparicion de la artrogriposis congénita (contracturas congénitas), que puede presentarse aislada o distal y multiple. La
artrogriposis maltiple: son un grupo heterogéneo de enfermedades congénitas que no sélo toman articulaciones distales
y no todas son de causa genética. La artrogriposis multiple congénita, no es una enfermedad en si misma, sino un
sindrome clinico que se da con poca frecuencia, pues afecta a uno de cada 3.000 nacimientos. Se caracteriza por la
existencia de contracturas congénitas que afectan a varias articulaciones del organismo, sobre todo de los miembros y se
asocia en ocasiones a anomalias de otros 6rganos como corazon, pulmon y rifion. [Nota de la Editora].
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Introduccion

Desde su constitucion, la Educacién Especial en Cuba muestra al mundo ejemplos de
humanismo y compromiso social con las personas con Necesidades Educativas Especiales
(NEE). Lograr una atencion educativa de calidad y potenciar el maximo desarrollo posible de
un solo nifio, es un resultado significativo.

Para la atencién a nifios cuyas NEE estan asociadas a discapacidades, la concepcion mas
actual se sustenta en el modelo biopsicosocial; esta concepcién radica en que no se centra
en las deficiencias, es decir en lo biolégico, sino que las limitaciones en la actividad
(discapacidad) y las restricciones en la participacién social (minusvalia) son consecuencias
no solo de los factores personales, sino de los contextuales, de su relacién con el entorno, de
la atencion recibida.

Desde esta concepcion, la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un problema de
origen social, que tiene su centro en la completa integracion a la sociedad; esto permite
disminuir o eliminar las limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion
social, lo que implica disefiar estrategias que incluyan al centro docente, la familia y la
comunidad.

Se considera que a nivel mundial una de las discapacidades de mayor incidencia son las
fisico-motoras. En Cuba, en un estudio realizado entre el 2001 y el 2003 se precisO que las
limitaciones fisico-motoras (LFM) se ubican en el segundo lugar nacional. Una de las
enfermedades que pueden generarlas es la artrogriposis multiple congénita (AMC).

En revision de investigaciones actuales referidas a las LFM, se encuentran las de Navarro
(1997, 1998, 1999, 2006), Puentes y Borges (2005); y Castro (2006), las cuales abordan
aspectos generales de las LFM, las caracteristicas psicopedagdgicas de estas personas, las
vias de atencién educativa, la concepcion pedagogica del transito a la Educacién General, el
estudio de alumnos con estas limitaciones, de manera especifica el estudio psicopedagdgico,
el trabajo con las familias de nifios con paralisis cerebral y mielomeningocele.

De forma particular, relacionados con la AMC no se encontraron referencias. Esta
enfermedad es de poca frecuencia de aparicion, su atencion se hace mas compleja cuando
el nifilo que la porta no puede asistir a las instituciones educativas especiales creadas con

este fin. Es por ello que la pretension del trabajo es proponer como realizar la atencion
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educativa que requiere este nifio, su familia y el entorno, para lograr su maximo desarrollo
posible y su integracién social.
Materiales y métodos
Se profundizé en la concepcién actual de la discapacidad, en las limitaciones fisico—motoras,
en investigaciones realizadas sobre estas, se caracterizé la AMC, las posibles vias de
atencién. Se utilizaron métodos de investigacion del nivel tedrico, como el andlisis — sintesis,
induccidon—deduccion e historico—légico. Entre los métodos del nivel empirico, se encuentran
la sistematizacion de las experiencias vividas, el estudio de caso de sujeto, las entrevistas en
profundidad y la observacion participante. A la informacion obtenida se le realizé la
triangulacion metodoldgica.
Resultado y discusién
El objetivo de la atencién educativa a realizar con un nifio con LFM por AMC es que este
logre su maximo desarrollo posible y su integracion social, a partir del accionar conjunto de
los agentes educativos, entre ellos el maestro, la familia y los del entorno comunitario. Para
ello se selecciona el método sistematizacién de las experiencias vividas.
La utilizacion del mismo como estrategia investigativa permite exponer el transito del proceso
investigativo, desde el reconocimiento de la experiencia a sistematizar, hasta la constatacion
de la transformacién de la misma. Las etapas se toman a partir de los criterios de Salazar
(2009), que transita desde el reconocimiento de la experiencia a sistematizar, la constatacion
inicial de las evidencias empiricas, definir los propdésitos o fines de la sistematizacion, los
objetivos y acciones a desarrollar, la aplicacion en la practica educativa y la constatacion y
comunicacién de los resultados.?

> Por ser la AMC una enfermgdad de poca frecuencia de aparicién, para garantizar una

atenciéon educativa tanto al nifio como a la familia se requiere profundizar en la misma y la

busqueda de vias de solucion. A partir de identificar un nifio con LFM como consecuencia

Se necesita realizar una sistematizacion de los fundamentos teérico-metodoldgicos que

sustentan la atencion a nifios con limitaciones fisico-motoras y la preparacion de sus

2 Salazar, M. Memorias de evento El Flamboyan Azul, p 2.
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familias, asi como profundizar en la AMC, en qué consiste, qué consecuencias genera,
cuales son las posibles causas, su pronostico.

De igual forma, se considera importante conocer sobre las posibles variantes de atencion,
el estudio de la conceptualizacion de estas limitaciones y su relacion con la concepcion de
la deficiencia, la discapacidad y la minusvalia, ademas sobre el trabajo preventivo. Para
ello se debe emplear la bibliografia médica, las consultas de articulos en Internet, la
consulta a especialistas, en lo fundamental de Ortopedia, la revision de investigaciones
realizadas en relacion con las LFM como consecuencia de diferentes enfermedades, las
experiencias de preparacion de las familias, para buscar puntos de contacto, formas de

actuacion y posibles acciones a desarrollar.

para ello el estudio de caso, visto como un estudio amplio, detallado, completo, de un
sujeto. En este se emplean diferentes técnicas y métodos para la recogida de datos y la
interpretacion del fendmeno a profundidad, propias de la investigacion cualitativa. Entre las
técnicas indirectas se encuentra la revision de documentos personales como la historia
clinica del nifio y el informe del Centro de Diagndstico y Orientacion (CDO). Entre las
técnicas directas se utiliza la entrevista a profundidad dirigida a los diferentes agentes
educativos.

Se utiliza para realizar el estudio de caso la metodologia que ofrece Castro (2006); entre
los aspectos que incluye se encuentran la edad del nifio y de los padres, ocupacion,
diagnéstico presuntivo, antecedentes patoldgicos familiares y personales, la descripcion
fisica del nifio, el desarrollo del lenguaje, el desarrollo psicomotor, el validismo, la
valoracién pedagdgica, la valoracion psicolégica y el ambiente familiar.®

Los resultados de la triangulacion de la informacién obtenida con estas_ técnicas permiten
profundizar en los aspectos necesarios, se arriba a conclusiones, se rectifica el
diagnostico emitido, se resumen las particularidades fundamentales del nifio, el
funcionamiento familiar y la incidencia de los agentes comunitarios. De aqui se derivan las

recomendaciones fundamentales a dar seguimiento para organizar la atencion educativa.

% Castro, P. Psicologia Especial, p.248- 258.
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>Los datos obtenidos en la constatacion de las evidencias empiricas, posibilitan la
alcanzar el maximo desarrollo posible y la socializacion del nifio. El objetivo fundamental
consiste en disefiar la atencion educativa que este requiere, su familia y el entorno, de
manera que se pueda alcanzar el proyecto antes referido.
La atencion educativa se concibe para:
« El nifio: en lo educativo, el aprendizaje y el desarrollo psicomotor
+ Lafamilia: a través de la orientacion familiar y acciones de preparacion
+ El entorno: en la institucién escolar del radio de accién y el contexto comunitario
La organizacién del proceso pedagogico con el nifio parte de los logros alcanzados y los
gue debe alcanzar, en funcion de las potencialidades que este posee, con el empleo de
medios de enseflanza. La identificacidbn de potencialidades y carencias definen las
acciones educativas a realizar, relacionadas con el alcance de logros de desarrollo de
edades anteriores, para el posible aprendizaje de la lectura, la escritura y la Matematica.
De manera general, por las limitaciones fisico-motoras del nifio y el lugar de residencia, el
proceso pedagogico debe realizarse con un maestro ambulatorio en el hogar, para
aprovechar las posibilidades que este medio ofrece y aquellos aspectos que resultan de
interés para el mismo. Teniendo en cuenta los elementos de su desarrollo psicomotor, se
requiere realizar actividades fisico-terapéuticas, de rehabilitacién, que en este caso en
particular es una arista de incalculable valor. Las mismas se realizan por especialistas de
esta area de desarrollo.
En cuanto a la familia, se efectla paralelamente y de forma combinada la preparacion en
determinadas tematicas y la orientacion familiar. Es indispensable abordar el papel del
maestro ambulante, las LFM, sus causas, prondstico, la relaciéon deficiencia, discapacidad,
minusvalia, la AMC, el impacto en la familia de un nifio con LFM, el empleo de métodos
educativos, ofrecer ejemplos de métodos educativos adecuados.
En la accion de orientacién familiar se valoran las actuaciones negativas de la familia,
cémo ayudar a su hijo, la atencion a la salud, las posibilidades de socializacion y ofrecer
ejemplos de acciones que se pueden realizar. También, abordar pautas a seguir para
potenciar el desarrollo del nifio en el hogar y su entorno, el conocimiento de su cuerpo,

acciones para potenciar su autovalidismo. De igual forma, cdmo se puede favorecer su
6
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aprendizaje, la eliminacién de barreras arquitectonicas en el hogar, la elaboracién y
utilizacion de medios de ensefianza para desarrollar y dar continuidad al proceso
pedagdgico.
En cuanto al entorno escolar, consiste en lograr el vinculo del nifio a la escuela de forma
paulatina, al laboratorio de computacion, a los actos y actividades segun fechas
importantes. Asimismo, propiciar la socializacion de manera general y promover las
relaciones interpersonales. En el entorno comunitario se hace necesario fomentar el papel
de las organizaciones de masas, al apoyo a la familia, la motivacion de esta por participar
en las actividades comunitarias, la creacion de espacios para la insercion social del nifio
con otros coetédneos de su radio de accion.
sistematica las acciones educativas a desarrollar, combinandolas con las acciones de
orientacion familiar, para propiciar el desarrollo del nifio.
resultados), se profundiza a través de entrevistas semiestructuradas a profundidad tanto a
la familia como a los agentes educativos de la comunidad.
En la investigacion que se realiza, después de identificar la experiencia a sistematizar, en la
constatacion inicial de las evidencias empiricas, se aplica el estudio de caso a un nifio de
siete afios de edad. Se manifiestan en él las siguientes caracteristicas de la AMC: rigidez
articular maltiple en las cuatro extremidades, falta de elasticidad y engrosamiento de las
capsulas articulatorias manteniéndolas atréficas, con brazos en rotacion interna, codos y
rodillas en forma de cilindro. Los pies en equinovaro o zambos, la masa muscular disminuida,
se sustituye por tejido fibro adiposo y aumento de la rigidez articular.
Se relacionan otras caracteristicas como dedos delgados, con aspecto céreo, muy cerca
unos de otros, estan ausentes los pliegues cutdneos normales, la piel es tersa y lustrosa. Se
observan pliegues cutaneos adicionales en relacion con las contracturas en flexién de rodillas
y codos, aparecen hoyuelos en codos, caderas, rodillas y mufiecas; otra alteracion que se
manifiesta es la asimetria facial, los reflejos osteotendinosos estan disminuidos o ausentes.
De manera general, se precisa que el grado de la toma motora de su LFM se considera
severa, es una tetraplejia, grado superior de afectaciébn de la funcion motora al estar

afectadas las cuatro extremidades, expresada en paralisis muscular, con poca 0 ninguna
.
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movilidad. Esta seriamente afectado el autovalidismo, imposibilidad de realizar acciones por
si mismo tanto de aseo, alimentacién, vestuario y desplazamiento en la silla de ruedas. No
puede realizar el agarre palmar, se le dificulta el sostén de los objetos.

Sus vivencias sociales son pobres, originadas por la imposibilidad para el auto
desplazamiento, por la limitada atencion educativa en la etapa preescolar y decision de la
familia de no incorporarlo a actividades sociales, lo que incide de manera negativa en el
desarrollo de nuevas motivaciones y la adquisicion de conocimientos. Se identifica, ademas,
la existencia de algunas barreras arquitectonicas en el hogar.

A partir de la relacién estrecha que existe entre los procesos cognoscitivos y el propio
desarrollo psicomotriz, en este nifio se afecta la manipulacién de objetos, el reconocimiento
de las partes del cuerpo, la lateralidad, entre otros elementos psicomotrices, dados por las
LFM que presenta. No puede realizar las actividades y acciones propias de la edad, no se
aprovecharon las potencialidades de los periodos sensitivos del desarrollo, por lo que se
limitd el desarrollo de habilidades y futuras capacidades, que inciden en su inmadurez
intelectual.

Otros elementos que influyen se relacionan con largos periodos de hospitalizacion para
tratamiento quirargico, por lo que no recibi6é atencion pedagdgica durante la etapa preescolar,
dej6 de experimentar y vivenciar experiencias necesarias e importantes para el desarrollo
intelectual posterior. De manera general, su familia se concentré en los aspectos de salud y
no contribuyo a la estimulacion y motivacién hacia el aprendizaje.

En lo pedagdgico solo reconoce algunas formas geomeétricas, asocia algunos colores (rojo,
azul), conoce las relaciones de tamafio, desorientado en el espacio y esquema corporal. Se
muestra negativista y agresivo, se desconcentra y se cansa con facilidad, es dependiente del
adulto, aunque tiene interés por aprender, su mayor entretenimiento es ver la television.
Posee un vocabulario pobre para la edad, con algunas dificultades en su estructuracion, pero
sin trastornos del lenguaje. Se le entorpecen las relaciones interpersonales y el
establecimiento de nuevas amistades, mantiene rechazo y ciertas manifestaciones de
egoismo, no se motiva por el juego, ni le gusta relacionarse con otros nifios.

Su amor se reduce al que le brindan sus padres, con énfasis su mama; es por ello que se le
debe ensefiar a amar a otras personas, a su cuerpo, a la naturaleza e incentivar sentimientos

positivos. Su autovaloracion es inadecuada, aun se le dificulta aceptar sus limitaciones,
8
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aunque son admisibles los aspectos iniciales de la misma. Aparecen frustraciones
frecuentes, dadas por sus limitaciones, el no poder correr, caminar, escribir, estar confinado
a una silla de ruedas, entre otras, que generan inseguridad. No se acepta como es, sabe que
posee limitaciones que no le permiten realizar actividades acordes con su edad.

Aungue posee una estructura completa esta familia, no se emplean de forma adecuada los
meétodos educativos, se satisfacen las necesidades materiales, en lo fundamental la atencion
a su salud, su cuidado, no asi las espirituales, relacionada con su funcién educativa. Las
relaciones intrafamiliares y la comunicacion son adecuadas. De manera general
sobreprotegen al nifio, la dindmica familiar gira alrededor del mismo, todo en funcién de sus
necesidades. La familia recibié varios impactos fuertes: su enfermedad, el peligro para su
vida y las operaciones infructuosas realizadas. Como consecuencia limitaron su vida en
pareja, las relaciones con otros miembros de la familia, renunciaron a su vida social,
decidieron no tener mas hijos, establecieron barreras para su socializacion, no lo insertan en
las actividades comunitarias, ni visitas a casas o la escuela del radio de acciéon. Mantienen
preocupacion por su futuro.

En cuanto al tamafio y estructura de la vivienda, esta presenta limitaciones para el
movimiento del nifio en el hogar en la silla de ruedas, con algunas barreras arquitectonicas
relacionadas con escaldn, objetos ubicados en los pasillos, cuenta con efectos
electrodomeésticos basicos.

El estudio de caso permitié confirmar el diagndstico, profundizar en el conocimiento del nifio,
su familia y entorno, las potencialidades, posibilidades y carencias. A partir de los aspectos
constatados y las recomendaciones emanadas de é€l, se organizd y aplicé la atencién
educativa antes referida.

En un curso escolar, en el aspecto pedagdégico se logré6 que identificara y nombrara los
colores y las figuras geométricas. En Matematica aprendié a contar cantidades, a identificar
los nimeros, a realizar operaciones sencillas de calculo de adicion y sustraccion limite 10,
conocer el dinero. Un éxito importante alcanzado consistiéo en el aprendizaje de la lectura,
con el empleo de un componedor y letras de mayor tamafio disefiadas para él, logré una
lectura oracional.

Con los érganos articulatorios (dientes, lengua, labios) tomé el lapiz y unié puntos para hacer

las figuras geométricas: circulos, cuadrados, rectangulos; realiz6 algunas actividades
9
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relacionadas con el trazado de rasgos basicos. Escribié palabras y oraciones cortas, aunque
no siguio la linea.

En la socializacion se alcanzaron de forma paulatina incuestionables éxitos, primero se llevo
al niflo al matutino de la escuela, después a las actividades patriéticas una vez por semana.
Previa coordinacion con la escuela, por el nivel de motivacion que genero en él, se utilizaron
los software educativos en su proceso pedagdgico, se logré que con la barbilla le diera clic al
mouse.

Es significativo destacar que se coordind con la escuela primaria y se insertdé en el acto de
iniciacion como pionero, se le asigno uniforme y las actividades docentes se realizaron con
él, vestido de pionero. El nivel de aceptacion de los escolares se evidencio en las muestras
de carifio cuando asistia a la escuela, en llevarlo en la silla de ruedas al laboratorio de
computacion, a la zona de recreo, a la casa, en las visitas al hogar para jugar con él.

De vital importancia en este proceso de socializacion resultdé la participacion de los
representantes de las organizaciones de masas de la comunidad, en la visita al hogar, en
llevar nifios alli para que jugaran con él, en resolver algunas problematicas de indole
econdmica y en la rehabilitacion de la vivienda. Se logré incorporar a otros familiares a las
actividades e insertar al nifio en la Asociacion de Limitados Fisico Motores del territorio.

De manera indiscutible el nivel de preparacion de la familia se elevo, aspecto constado en la
observacion de las actividades realizadas por ella con el nifio, donde demostraron
preocupacion por atenderlo de manera adecuada, cumplir las orientaciones formuladas por la
maestra, el clima de confianza y seguridad que le ofrecieron al nifio, revertidas en el
desarrollo alcanzado por este.

Al valorar los resultados obtenidos se evidenciaron muestras de la transformacion ocurrida
en la familia, la que se profundiz6 a través de una entrevista semiestructurada a profundidad
a las familias y agentes educativos de la comunidad. En esta se abordaron como tematicas:
el nivel de conocimiento de la familia acerca de la enfermedad de su hijo, la identificacion y
atencion a sus potencialidades, la valoracién de las acciones realizadas, los criterios sobre la
misma.

Los agentes de la comunidad entrevistados sobre dos aspectos esenciales: transformacion
evidenciada en la familia y aceptacién de la ayuda ofrecida, expusieron criterios favorables

en este sentido. Todos coincidieron en que la transformacién de la familia fue evidente, tanto
10
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en la atencion al nifio, el que logré un mayor nivel de desarrollo, como en la aceptacién de la

ayuda ofrecida, en la apertura a la socializacion, en recibir a otros nifios en su hogar, en la

asistencia de este a actividades en la escuela.

Conclusiones

Esta propuesta para la atencién educativa a nifio con artrogriposis multiple congénita, a partir

de la identificacién de necesidades, potencialidades y posibilidades, tanto del nifio, su familia

y el entorno, permitié la concepcion de las acciones a realizar con cada uno de ellos desde

las aristas especificas a incidir, en una integracion armoénica, y alcanzar resultados

satisfactorios en un curso escolar. Es un ejemplo de los logros que la Educacion Especial en

Cuba puede mostrar al mundo.
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