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1. INTRODUCCION

La practica de habilitacion profesional V se llevé a cabo en una escuela ubicada en el barrio
de Belgrano, Ciudad Autbnoma de Buenos Aires. La escuela pertenece a una comunidad
judia, en el cual se inspira de estos valores judaicos para alcanzar la integracion con la
sociedad argentina, mediante un trabajo comunitario, es decir, se contemplan todos los
protagonistas de la comunidad educativa. Desde sus inicios la escuela cuenta con un
programa de integracién de nifios con necesidades educativas especiales ya que consideran
la importancia de que la educacion comun debe implicar la diversidad y la insercién de dichos
sujetos en la escuela. En este programa participan psicopedagogos, psicélogos, maestros
especiales y Licenciados en Ciencias de la Educacion, se trabaja de manera interdisciplinaria
junto con la familia de los nifios con necesidades particulares.

La pasantia durd 280 horas, las cuales se realizaron los dias lunes, martes, jueves y viernes
en 5° grado.

Las actividades que se desarrollaron dentro de la escuela fueron observaciones directas con
los nifos, charlas con la psicéloga, psicopedagoga, maestras integradoras y maestras
comunes.

La actividad asignada fue el acompafiamiento de un nifio de 10 afios al que se llamara Felipe,
quien fue diagnosticado a principios del afio 2014 con distrofia de cinturas. El nifio se
encontraba en 5° grado con jornada simple. Se utilizé dicho material para el Trabajo Final de
Integracion (TFI).



2. OBJETIVOS
Objetivo General

Describir el impacto emocional del diagndstico distrofia de cinturas en un nifio que concurre a
una escuela con programa integrador, en sus actividades diarias y redes sociales, y las
acciones llevadas a cabo por la escuela ante la enfermedad.

Objetivos especificos:

1- Describir los sintomas del nifio con distrofia de cinturas.

2- Describir el impacto emocional del diagndstico distrofia de cinturas en el nifio.

3- Describir las consecuencias de la enfermedad del nifio en sus actividades diarias y redes.
4- Describir las acciones llevadas a cabo por la escuela ante la enfermedad del nifo.



3. MARCO TEORICO
3.1. Distrofias musculares

Las distrofias musculares son enfermedades hereditarias que pueden progresar de manera
lenta o rapida. Estas distrofias se agrupan clinicamente en distrofinopatias (Duchenne y
Becker), distrofias de cinturas (LGMD), distrofia de Emery-Dreifuss (DMED), distrofias
musculares congénitas (DMC), distrofia distal y distrofia oculofaringea. Cada uno de estos
diagnésticos cuenta con entidades y diversos fenotipos, por lo que a nivel clinico se necesita
de diferentes estudios moleculares y genéticos complejos para determinar de qué tipo se
trata. Gran porcentaje de las distrofias que presentan una debilidad en los musculos de las
cinturas escapular y pelviana, se tratan de LGMD vy distrofinopatias. La distrofia
facioescapulohumeral se caracteriza por presentar una mutacion en la musculatura de la
cintura escapular y facial. Por otra parte, la distrofia de Emery-Dreifuss presenta una debilidad
y/o contracturas en los codos y tobillos (Erazo-Torricelli, 2004).

Las distrofias musculares son enfermedades de diverso origen genético. Por un largo tiempo
la clasificacion de las mismas ha sido en base a caracteristicas genéticas, musculos
afectados, la gravedad y la distrofia muscular. Gracias a los avances en las estrategias
biolégicas, genéticas y bioquimicas se han podido detectar genes y proteinas comprometidos
en el origen de diversos tipos de distrofia muscular. En el presente se han podido detectar
mas de 40 genes en relacion a la causalidad de esta enfermedad. Ademas se han
desarrollado nuevos métodos a lo que confiere al diagndstico muscular asi también como
nuevas terapias combinando la medicina genética y farmacos con el fin de poder brindar a los
pacientes un tratamiento mas integral. Estos avances son de suma importancia ya que existen
casos en los cuales presentan una misma mutacidn en un gen pero difieren en la
sintomatologia o aun teniendo una evolucién clinica semejante pueden presentar diferencias
en los genes mutados. Esto da cuenta de las variaciones que sufre el diagndstico de distrofias
musculares (Coral Vazquez et al., 2010).

Cada distrofia se diferencia de otra por diversos factores tales como el momento de su
aparicion, la distribucion de la debilidad muscular, sus vinculos con cardiopatias y/o la
afectacion del sistema nervioso central o periférico. Es importante considerar su inicio
neonatal y los primeros meses de vida del paciente ya que un mismo genotipo puede
mostrarse en diferentes formas clinicas y el mismo fenotipo puede corresponder a diferentes
defectos genéticos. No son de menor importancia los avances en la inmunohistoquimica
muscular y la genética para diagnosticar estas distrofias debido a que son necesarios para
detectar la proteina y el gen afectado (Erazo-Torricelli, 2004).

3.1.1. Distrofia de cinturas

La LGMD fue definida en el afio 1954 por Walton y Natrass. En esta enfermedad se ven
afectados los musculos de la cintura, la pelvis y los hombros. Por lo general suele ser
heredada aunque también puede deberse a un defecto genético en el gen dominante,
recesivo o ligado al cromosoma X (Palmieri & Angelini, 2014).

Estas se clasifican en dos grandes grupos, las distrofias de cinturas autosémicas dominantes
y distrofias cinturas autosdmicas recesivas. Las autosémicas dominantes se clasifican en
LGMG 1 A, LGMD 1 By LGMD 1 C. Las autosémicas recesivas representan el 20-25% del
total de las LGMD pero conforman el 40-65% de los casos mas grave ya que su inicio suele
ser temprano en un promedio de los 6 y 8 afios de edad. Las recesivas se caracterizan por
presentar una hipertrofia de las pantorrillas, debilidad proximal, fuerte atrofia de los musculos
de la cintura escapular y afectacion cardiaca. Su evolucién es rapida y progresiva, la marcha
suele perderse durante la segunda década de la vida o aun antes (Erazzo- Torricelli, 2004).
Estas distrofias pueden manifestarse en cualquier momento del ciclo vital. Los pacientes por
lo general no suelen presentar mutaciones en el sistema nervioso central ni en los nervios
periféricos. En la clinica se observan niveles elevados de cratincinasa, gran variabilidad en el



tamafo de las fibras y una division de los nucleos centrales y presencia de fibras en
degeneracion-regeneracion. Pueden llegar a ser desde distrofias y miopatias musculares
congénitas graves hasta enfermedades benignas de inicio tardio generando discapacidad en
el paciente (Hernandez-Caballero, Miranda-Duarte, Escobar-Cedillo & Villegas Castrejon,
2010).

3.1.1.1. Etiologia

En los ultimos anos se produjeron grandes avances en investigacion y tratamientos
terapéuticos respecto al conocimiento genético de la LGMD. Uno de los descubrimientos mas
importantes fue la deteccion del gen de la distrofina implicado en la causalidad de la
enfermedad. Ademas se han encontrado numerosas proteinas relacionadas a la LGMD:
proteinas sarcoméricas, calpaina 3, disferlina, teletonina, entre otras (Hernandez-Caballero et
al., 2010). Otras proteinas encontradas fueron la miolitina, lamina A/C, proteina relacionada
con fukutina, titina (Coral Vazquez et al., 2010).

La tarea de clasificar esta enfermedad continua siendo dificil en la actualidad debido a que no
hay una disponibilidad en técnicas especificas para su diagnodstico. Sin embargo el
conocimiento de las proteinas mencionadas anteriormente ha facilitado dicha tarea. El estudio
molecular es un pilar importante para el diagnostico de LGMD ya que ofrece informacion
genética necesaria para prevenir, controlar complicaciones de la enfermedad y generar un
plan de tratamiento. Otro pilar importante es la prevencién secundaria, es decir identificar a
los portadores sanos para reducir la frecuencia de la patologia en la poblacion (Hernandez-
Caballero et al., 2010).

Como se ha mencionado, las distrofias se clasifican segun el gen atrofiado, la proteina
asociada o el modo de transmision genética ya sea autosomico o recesivo. La manera de
trabajar ante estos casos debe ser integral, se debe realizar un abordaje clinico,
electromiografias, biopsias musculares para observar las alteraciones distréficas, etc. (Coral
Vazquez et al., 2010).

3.1.1.2. Sintomas

Esta enfermedad comprende un grupo heterogéneo que se identifica por una debilidad en las
extremidades superiores e inferiores, musculos de la cintura escapular y pelviana. Presentan
un desarrollo y grado de severidad variable y su herencia por lo general suele ser autosémica
recesiva e histopatologia con compromiso muscular de tipo distrofico. Sin embargo difieren
desde el punto de vista genético en relacion a los defectos de las proteinas asociadas a la
distrofina (Kleinsteuber & Castiligio, 2003).

Se entiende que segun la afectacidon genética seran diferentes las distrofias. Sin embargo en
la de cinturas muchos autores coinciden en un elemento en comun, la pérdida de la fuerza
muscular escapular y/o pelviana, sin alteracion de los musculos faciales (Diaz-Sastre, Baca-
Barcia, Zabala, Chinchilla & Saiz, 1997).

Se ha encontrado informacién sobre los sintomas de la enfermedad de Duchenne, que como
se ha indicado anteriormente, es también una distrofia muscular que afecta a los nifios y tiene
un impacto motriz similar. Comparte sintomas con la LGMD tales como pérdida de la marcha,
caidas frecuentes, dificultad al pararse y al subir las escaleras, caminar en puntas de pie
(Gargiulo et al., 2013).

3.2 Discapacidad

El término discapacidad engloba varios conceptos tales como deficiencia, limitaciones en la
actividad y restricciones de la participacion. La expresion deficiencia refiere a problemas que
inciden en las habilidades corporales de la persona afectada. Las limitaciones de la actividad
en tanto como dificultades para realizar tareas o acciones. Por ultimo las restricciones de la
participacién aluden a la limitacidon de poder realizar de manera independiente conductas



vitales (Correa Gonzalez, 2013). Se entiende a la discapacidad como una falta, un déficit, una
potencialidad ausente. Este concepto contrasta con el de capacidad que abarca ideas tales
como aptitud, suficiencia y talento para realizar algo. Una capacidad para comprender bien las
cosas, una aptitud necesaria para ser considerado sujeto de derecho y obligaciones (Schorn,
2014).

Las discapacidades pueden clasificarse segun el area afectada, en esta circunstancia se
desarrollara la discapacidad motriz. Esta surge cuando la capacidad de movimiento se
encuentra afectada asi también como las funciones de desplazamiento y manipulacién. Esto
repercute en el desarrollo personal y social de la persona. Dicha discapacidad ocurre cuando
hay alguna alteracion en los musculos, huesos, articulaciones, o dafio cerebral que termina
afectando el area motriz impidiendo a la persona poder desplazarse de manera adecuada o
llevar a cabo movimientos finos con precisién. Las personas con discapacidad motriz se
desplazan de diferentes formas desempefandose con movimientos bruscos al caminar o
valiéndose de diversos apoyos tales como andadores, sillas de ruedas, muletas bastones,
entre otros (Correa Gonzalez, 2013).

3.2.1 Discapacidad en el niiio

El diagndstico de discapacidad se encuadra dentro de las crisis circunstanciales o
accidentales. Implican un caracter de urgencia, imprevisto, inesperado que termina
produciendo estrés en el paciente y los miembros de la familia. Como consecuencia de esta
crisis sera indispensable la elaboracién de duelos para poder habilitar los procesos de
cambio, crecimiento y adquisiciones de nuevos logros por parte del nifio diagnosticado y su
familia (Nufez, 2012).

Con respecto a la comunicacién del diagnéstico por lo general es realizada por los médicos
hacia la familia sin la presencia del nifio. Esto provoca consecuencias en la forma en la que el
paciente vivencia su enfermedad. Tanto para los profesionales como para la familia les es
dificultoso poder comunicarselo al nifio debido a falta de formacioén, poca informacién y/o
temores. Esto anula la posibilidad de habilitar un didlogo con el nifio, un espacio para que éste
sea escuchado y realice las preguntas que desee. La ausencia de comunicacion con el nifio
torna la situacion aun mas traumatica ya que refuerza la idea de que no se debe hablar sobre
la discapacidad. Es importante tener en cuenta ciertos factores para evitar el impacto violento
del anuncio del diagnéstico como por ejemplo qué informacion debe ser dada, qué términos
deben utilizarse, los conocimientos, estado psicoldgico y el entorno del nifio. Los nifios con
enfermedades neuromusculares presentan dificultades para hablar de su enfermedad. Esto se
debe a la presencia de mecanismos de defensa como la minimizacién y banalizacion,
acompanado por un fuerte deseo de normalidad por parte del nifio (Gargiulo et al., 2013).

3.2.1.1 Impacto emocional del diagnéstico en el nifio

La influencia provocada por la enfermedad o discapacidad en la persona afectada y su familia
dependera del periodo de desarrollo que se esté atravesando. La manera en que se
enfrentara la situacion estara en gran parte determinada por el momento del ciclo vital del
individuo y su familia. El nifio se encuentra en una etapa de toma de conciencia de la
discapacidad y de enfrentamiento a un duelo. Se produce una importante movilizacién de
emociones, sentimientos y conductas tales como irritabilidad, agresividad, retraccion,
aislamiento, verguenza, etc. (Nufez, 2012).

La comunicacion del diagnostico implica un impacto emocional alto. Si la enfermedad es de
caracter neurolégico e inhabilitante y aparece en una etapa de la vida en la que la persona no
esta preparada para incluirla el impacto sera mayor aun (Estrada Lopez, 2014).

La falta de informacioén acerca de la enfermedad diagnosticada, su baja incidencia, gravedad y
degeneracion progresiva llevan al paciente a experimentar pérdidas en las areas fisicas,
sociales y psicoldgicas. Se vivencian sensaciones de soledad, exclusion social, cultural y
econdmica. Cualquier alteracién en la imagen corporal de la persona provoca un impacto en



su autoestima. Se produce un fuerte impacto psicolégico y emocional ubicando a la persona
en una situacion de alta vulnerabilidad psicolégica, debido a que la asimilacién del diagndstico
no es una tarea facil. Aparecen sentimientos de inutilidad, frustracién, miedo y ansiedad. Esto
podria desencadenar una depresion reactiva haciendo necesario el apoyo de un grupo
interdisciplinario. Muchos pacientes pasan por estados emocionales tales como negacion,
rabia, negociacion, depresion y aceptacion. La vivencia que experimente cada paciente
dependera de su historia de vida, creencias, valores, educacion, etc. (Placer Santos, 2013).
Se han encontrado muy escasas investigaciones sobre el impacto emocional de la distrofia de
cinturas en nifios. Sin embargo se ha encontrado bastante informacién sobre el impacto
emocional en nifios que genera la enfermedad de Duchenne, que como se ha indicado con
anterioridad es también un tipo de distrofia muscular que afecta a los nifios y tiene un impacto
motriz similar. Es por ello que a los fines de este trabajo se presenta como referencia para
comprender mejor el desarrollo. La toma de conciencia de la enfermedad por parte del
paciente no es automatica sino que implica cierto tiempo de percepcion y aceptacion. Este
proceso puede darse fragmentado o por la suma de diversos acontecimientos tales como la
aparicion de la debilidad de las extremidades, dificultades en la marcha y realizacién de
actividades diarias, el sentimiento de no ser potente, el cansancio y las caidas frecuentes.
Ante la toma de conciencia de la enfermedad y sus limitaciones el nifio comienza a evitar
situaciones que se lo recuerden. La evolucion de la enfermedad enfrenta al nifio a diversas
pérdidas que debera ir aceptando progresivamente. Uno de los momentos mas dificiles es el
comienzo de la pérdida de la marcha caracterizado por la presencia de sentimientos de fuerte
angustia y pesadillas, conductas agresivas e impulsivas. La movilizacion de las emociones en
el nifo provoca temores en los padres ya que no suelen reconocer a sus hijos. Para ello los
profesionales recomiendan profundizar el dialogo con el nifio acerca de su enfermedad. Es
importante un espacio de diadlogo entre los padres y el nifio con el fin de intercambiar
pensamientos y emociones que se desprenden de la enfermedad (Gargiulo et al, 2013).

3.2.1.2 Impacto del diagnéstico en las actividades diarias y redes sociales del nifio

El concepto red social es entendido como un grupo de personas ya sean miembros de una
familia, vecinos, amigos e instituciones que dan un apoyo real y continuo en el tiempo a un
individuo o familia. Se trata de personas unidas por un interés o valor determinado. La red es
un sistema abierto que cuenta con creencias, valores y conductas que unifican a las
personas. La funcionalidad de la red dependera de la intensidad y reciprocidad en los vinculos
de los miembros de la misma, el compromiso mutuo y el acuerdo de funciones de cada uno
en relacion al otro. También influye la cercania o la distancia de los miembros, su
dependencia o independencia. Estas redes sociales forman parte del entramado de la vida en
las personas y su pertenencia son de suma importancia ya que forman parte de la identidad
del sujeto y su sentimiento de pertenencia al grupo (Dabas, Celma, Rivarola & Richard, 2011).
El nifo con distrofia muscular presenta dificultades para llevar a cabo sus actividades de la
vida diaria. Como consecuencia desarrolla una dependencia con sus allegados. Se vuelve
una persona dependiente ya que no puede realizar por su propia cuenta sus actividades
cotidianas. Esta nueva forma de vincularse implica una asistencia y cuidado por parte de un
tercero de manera continua. La figura de este tercero se vuelve crucial en la vida del
discapacitado y su familia ya que se encarga de realizar o colaborar en las actividades diarias
del afectado. El cuidador busca promover la independencia y fortalecer la autonomia personal
del nifio con el fin de facilitar su acceso al mundo social, educativo y laboral. Son los
miembros de la familia 0 amigos de la misma quienes en general asumen este rol de cuidador
primario. Este se convierte en un informador, proveedor de recursos y cuidados basicos que el
paciente necesita. Suele administra los medicamentos y tratamientos prescriptos y ademas
participa en la toma de decisiones. Cuando el diagnéstico es comunicado durante la infancia o
adolescencia el rol activo de cuidador es de por vida y su presencia es torna significativa
(Camacho, Esteban & Paradas, 2014).



Se ha demostrado que las enfermedades cronicas impactan de manera directa en la
autonomia de los nifios en especial durante su entrada al mundo adolescente. Esto se debe a
que las agendas de los nifios-adolescentes son ocupadas por diversas terapias fuera del
hogar. Las actividades que conforman el tratamiento para su enfermedad acotan sus tiempos
libres para realizar actividades que realmente desearian hacer como por ejemplo compartir
tiempo con sus amigos fuera del colegio (Longo-Araujo de Melo & Monero-Valdés, 2007).

El avance de las enfermedades neuromusculares produce una pérdida progresiva de la fuerza
en los musculos del paciente provocando una disminucion en su autonomia. Este avance
atraviesa diferentes fases evolutivas comenzando por la deambulacion, seguido por la marcha
asistida, el uso de silla de ruedas y finalmente la fase de supervivencia prolongada. En la
ultima fase se observa mayor debilidad en el paciente ya que necesita una asistencia
ventilatoria y gastrostomia para su alimentaciéon. Otro factor caracteristico de estas
enfermedades es el dolor cronico. El dolor se manifiesta en diferente naturaleza e intensidad
en las actividades diarias del paciente. Ademas se ha demostrado que las enfermedades
neuromusculares generan afectaciones a nivel cognitivo (Camacho et al., 2014).

Diversos estudios han demostrado el impacto negativo que genera el dolor en la calidad de
vida de las personas afectadas como por ejemplo el funcionamiento fisico, el
desenvolvimiento auténomo en las tareas de la escuela y/o el hogar y en los vinculos con sus
pares y familiares. También influye en la calidad del suefio, por ejemplo ante la dificultad de
encontrar posiciones para dormir o la insuficiencia de las vias respiratorias. El dolor interfiere
en las actividades cotidianas de los pacientes jévenes tales como correr, sentarse, estirarse.
Imposibilita la movilidad auténoma y autocuidado del paciente. Ademas se ve afectado el
desempeno académico dentro de la escuela debido a la presencia del dolor (Lépez & Mird,
2013).

Tras el proceso de aceptacion el nifio es consciente de su enfermedad, los cambios en su
cuerpo y de las consecuencias en sus actividades y vinculos con pares y familiares. El nifio se
aisla y disminuye el contacto con su entorno. Experimenta frustracion de manera continua
ante su deseo de normalidad y su realidad. Tiende a quedarse en el mundo de los adultos
debido a que se encuentra mas seguro y se siente mejor a diferencia en el mundo de sus
pares donde no puede compartir todas las actividades tales como correr, jugar a ciertos
juegos, etc. (Gargiulo et al.,2013).

3.2.2 Discapacidad y familia

Definir el concepto de familia es una tarea dificil debido a la gran variedad de formas
familiares existentes que dependen de la época histérica en la que se encuentren, la cultura
en la que esté inmersa e incluso los diversos grupos presentes aun en la misma cultura
(Nunez, 2012).

Se entiende a la familia como una estructura, un grupo de personas que estan unidas por un
vinculo de parentesco. Se la entiende como una institucién que posee sus propias reglas,
valores, normas siendo algunos son verbalizados y otros no. Estos factores influyen
directamente sobre las expectativas, proyectos, ideales y desarrollo de cada uno de los
miembros. Cuando una pareja decide formar una familia no solamente se involucran
personalmente sino que ademas ponen en accidén sus historias personales y las de sus
familias de origen. El nifio que vendra a dicha familia no solo recibird una carga genética sino
también una carga cultural y familiar por parte del padre y de la madre (Schorn, 2014).

La llegada de un nifio a una familia es un acontecimiento que marca un antes y un después
para todos los miembros de la misma. El nacimiento no es solo salir del utero de la madre al
exterior sino que también es el contacto real con los padres y ser acogido por estos. Afuera se
encuentra una familia que sofid con ese nifio, lo penso y ahora lo mira y le habla. Implica una
entrada a una estructura familiar ya existente que puede recibirlo con amor o por el contrario
marginarlo dependiendo de lo que significa esta llegada para la familia (Schorn, 2014). Esta
llegada transforma el vinculo diadico de la pareja en una triada de madre-padre-hijo. Este
nuevo vinculo atrae consigo cambios en los roles y funciones de los adultos provocando



modificaciones en el subsistema conyugal (Nufiez, 2012).

Una vez comunicado el diagnéstico de discapacidad de su hijo/a las familias suelen explicar
que se produce una ruptura, un antes y un después. Dicho quiebre suele verse reflejado en la
cancelacion de proyectos, en las expectativas e ideales familiares. Experimentan
incertidumbre, preocupacion y sentimientos de inseguridad en relacion al futuro. Aparecen
cambios en los habitos, costumbres, fantasias y los deseos propios de la dinamica familiar. El
impacto del diagnéstico ira atravesando diversas fases a lo largo del ciclo vital. Cada familia
afrontara cada momento de manera particular debido a que cada una diferira en cuanto a su
vulnerabilidad ante los estimulos, la interpretacion que realizan de los mismos y la
disponibilidad de recursos tanto internos como externos. Cada etapa que traspase la familia
sera una oportunidad para resignificar la crisis inicial que originé el diagnéstico. La llegada de
un nifio con discapacidad puede generar una ruptura de la pareja mas aun si existian
conflictos previos a su nacimiento. Sin embargo puede actuar como un factor de unidn
fortaleciendo el vinculo de la pareja. Segun observaciones aportadas por la clinica los padres
suelen experimentar sentimientos tales como ansiedad, dolor, desilusion, culpa,
preocupaciones y temores excesivos, verguenza. Dichos sentimientos se atenuan cuando las
diferencias de su hijo en relacion a otros nifios sin deficiencias son notorias (Nunez, 2012).

En los ultimos afios se ha producido un cambio en las reacciones de la familia ante el
diagnostico de discapacidad del hijo con una interpretacion mas positiva con menor estrés en
el recibimiento y mayor aceptacion del mismo. Sin embargo la llegada de un hijo con
discapacidad acarrea cargas de tipo econdmicas, fisicas y emocionales en la familia y sus
allegados. Tales cargas se vivencian diariamente por lo cual implican un importante nivel de
desgaste y fragilidad en los miembros de la familia (Peralta Lopez & Arellano Torres, 2010).

3.2.3 Discapacidad y sociedad

El concepto de discapacidad ha sufrido modificaciones segun la época histérica
predominante. Hasta el siglo XVII se consideraba a la discapacidad como un fenémeno
resultante de fuerzas divinas y esas personas eran segregadas, perseguidas o
institucionalizadas constantemente. Desde el siglo XVII hasta el siglo XIX el concepto tuvo
una mirada medica sostenida por la idea de que la discapacidad poseia un origen biomédico.
En esa época se internaban a los discapacitados alejandolos de sus familias y la sociedad
perteneciente convirtiendo a la institucién en un lugar donde pasaban varios afios de su vida o
se convertia su hogar permanente. Luego aparecieron nuevos servicios hospitalarios y
talleres protegidos destinados a estos pacientes. Los recursos brindados eran puestos en los
servicios y no en beneficio de las necesidades de los discapacitados. Las nociones de
rehabilitacién, educacion especial y del medio ambiente empezaron a cobrar importancia en el
ambito. A mediados de 1980 surgid® un movimiento de desinstitucionalizacién pero los
objetivos propuestos no fueron alcanzados. Actualmente la lucha por la accesibilidad de estos
pacientes a servicios dignos y basados en sus necesidades continua vigente asi también
como la lucha por una integracion de todos en la sociedad y mejorar su calidad de vida
(Amate, 2006).

Las personas que presentan algun tipo de discapacidad deben enfrentarse a las barreras
impuestas por la sociedad. Una de las barreras mas importantes e histéricas es la actitud
discriminatoria que ha tomado la sociedad frente a la persona con discapacidad. Esto ha
llevado a conductas como el aislamiento, encierro en instituciones, patronatos o grupos no
integrados a la sociedad. Desde este panorama nace la necesidad de generar un cambio no
solo a nivel colectivo sino también individual frente a dicha problematica. Este cambio debe
estar dirigido hacia la integracion de las personas excluidas, la igualdad de oportunidades,
participacién y concientizacion de derechos y deberes de las personas con discapacidad.
Dicho trabajo engloba a todos los actores y sectores de la sociedad (Vasquez Barrios &
Caceres, 2008).



3.3 Escuela

El concepto escuela refiere a una institucién que nacié hace afos y en su inicio se impregné
de su contexto social, politico y cultural. Se trata de una institucion que esta influenciada por
su historia hasta el dia de hoy ya que el contexto de la actualidad también la influye. Entre los
siglos XVII y XVIII en Europa emergio la relacion pedagdgica entre un maestro y un alumno,
una relacion que se encuentra dentro de un espacio y un tiempo habilitado para la transmision
de conocimientos. En tal espacio se produce una regularizacién temporo-espacial, una
distribucion de las aulas y actividades a realizar y una organizacion en relacion al periodo del
ano (Tiramonti, 2005).

La escuela emprende la tarea de socializar a sus alumnos. Para ello pone en marcha
intervenciones con el fin de prepararlos para su entrada al mundo del trabajo y la vida publica.
La preparacion de las nuevas generaciones para el mundo del trabajo no solo significa
desarrollar conocimientos, destrezas y capacidades formales sino también disposiciones,
actitudes, pautas de comportamiento e intereses que se ajusten a las posibilidades y
exigencias de los puestos de trabajo y sus diversas formas de organizacion. Con respecto a la
entrada a la vida publica, la escuela se encarga de formar a los alumnos en ciudadanos y esta
tarea no es facil ni lineal ni automatica sino que se ve enfrentada a contradicciones y
resistencias constantemente. Otro objetivo fundamental es asegurar la reproduccién social y
cultural como sustento de la supervivencia de la sociedad. En dicha reproducciéon es
necesaria la transmision e interiorizacion de ideas, valores, conocimientos, representaciones,
disposiciones y modos de actuar que implica la sociedad adulta (Pérez Gomez, 1996).

A pesar de los cambios significativos que se produjeron en los contextos en los que se
encuentra la escuela ésta ha logrado persistir y triunfar. Ha conservado su eficacia en su
interior mientras que a nivel exterior han aparecido nuevos modelos sociales, sistemas
econdmicos Yy politicos y nuevas jerarquias culturales. Las piezas que han persistido a lo largo
de todos estos anos constituyen la estructura de la escuela. Dichas piezas son la regulacion
artificial de las tareas de acuerdo a criterios que comparte con el resto de las escuelas y la
diferencia de otras practicas sociales. El uso especifico del espacio y el tiempo puede
observarse en la organizacion de los horarios de entrada y salida, los recreos, en la
disposicion de las mesas de los alumnos dentro de las aulas respecto al pizarron y mesa del
maestro. Se delimitan los espacios destinados al trabajo y al juego, los docentes y los
alumnos. Otro aspecto es su pertenencia a un sistema mayor que se encuentra ordenado
respecto a otras instituciones en forma horizontal y vertical, en diversos niveles y jerarquias.
El apoyo en el campo pedagdégico determina formas de saber y de aprender especificas que
la diferencian. Asi también como la apoyatura en un cuerpo de especialistas dotados de
tecnologias especificas. La escuela crea dispositivos especificos de disciplinamiento para su
funcionamiento tales como la asistencia diaria obligatoria, la invencion del pupitre, el
ordenamiento en filas, la asimetria entre alumno y docente, entre otros (Pineau, 2001).

3.3.1 Educacion inclusiva

Hoy en dia la integracion tiene una gran trascendencia dentro del campo de la educacion. En
la década de los 70 los paises desarrollados comenzaron con el movimiento de integracion
escolar con el objetivo incluir a las minorias discriminadas y la toma de conciencia de las
condiciones de vida de las personas que padecian alguna discapacidad. Surge de la idea de
que la educacién es un derecho humano y basico que debe estar al alcance de todos para
lograr una sociedad mas justa. Se entiende a la integracion como un proceso continuo y
progresivo que tiene como origen el grupo familiar donde se busca incorporar al individuo con
necesidades especiales a la esfera escolar, social, laboral, etc. La integracién escolar implica
satisfacer las necesidades generales y especificas de las personas con discapacidad dentro
del aula regular en interaccion con sus compafieros y docentes (Romero & Lauretti, 2006).

En la década de los noventa los paises latinoamericanos implementaron reformas educativas
con el objetivo de lograr el acceso universal a la educacién basica y una mejor calidad y



equidad de la misma. Como respuesta a los altos indices de exclusion, discriminacion y
desigualdades educativas en la mayoria de los sistemas educativos comenzd a surgir el
movimiento de inclusion. Sin embargo dicha cuestidon continua sin superar las desigualdades
que persisten por lo cual es necesario realizar mayores esfuerzos para generar una mayor
equidad social. La poblacion mas afectada por la exclusion en los sistemas educativos son los
nifios y nifas con necesidades educativas asociadas a una discapacidad. Si bien en varios
paises no hay estadisticas confiables al respecto existe un alto porcentaje de alumnos que no
reciben ningun tipo de educacion, en especial aquellos que presentan discapacidades mas
severas. A pesar de las nuevas politicas de integracion de estos alumnos en la escuela comun
la gran mayoria se encuentran escolarizados en centros de educacion especial siendo mas
discriminados aun (Blanco, 2006).

Como se menciond anteriormente, en la década de los 90 aparecieron las escuelas inclusivas.
El concepto inclusién tomé forma en la conferencia de UNESCO, en Tailandia 1990, donde se
hizo escuchar la necesidad de una educacion para todos. Cuatro afos después de este
acontecimiento se realizé una conferencia en Salamanca donde se sentaron las cuestiones
legales de la inclusion escolar. Actualmente contintia siendo una tarea sin completar ya que
implica una transformacion de los sistemas socioeducativos, de los valores de los
profesionales, la misma comunidad y todo lo que compete al ambito educativo. Esta nueva
nociéon de educacién para todos significé el pasaje de la integracion escolar hacia una
educacion inclusiva. Ambos conceptos presentan diferencias. La integracion escolar se centra
en la normalizacion de los alumnos con necesidades educativas especiales siendo los nifios
quienes deben adaptarse al sistema escolar mientras éste se mantiene intacto. Se basa en la
adaptacion curricular con el fin de superar las diferencias que presentan los alumnos
especiales. En cambio la educacion inclusiva es entendida como un derecho humano que es
parte de todos los alumnos y todas las personas. Para esta postura lo normal es la
heterogeneidad. Aplica un curriculo comun para todos donde las adaptaciones se encuentran
implicitas y cada alumno aprende los contenidos de este curriculo de manera diferente. Se
basa en un modelo sociocomunitario. Es el sistema escolar el que debe adaptarse a la
totalidad de la poblacién escolar en su diversidad (Valcarce Fernandez, 2011). Se puede
concluir que la educacion inclusiva busca la construccion de una escuela que atienda a las
necesidades de toda la comunidad educativa y su participacion. No se busca adecuar la
escuela a un grupo reducido de nifios con necesidades especiales sino que se trata de
responder a las demandas de todos y cada uno de los alumnos (Parrillas Latas, 2002).

3.3.2 El rol del psicélogo en la escuela

A principios del siglo XX los psicologos comenzaron a interesarse por el concepto de la
inteligencia y las posibilidades de evaluarla. Binet respondi6 a tal preocupacién presentando
la utilizacién del test de inteligencia para determinar qué nifios necesitaban educacién
especial. En poco tiempo su trabajo se extendiéo a nivel mundial. Nacié una demanda por
parte de escuelas y centros educativos hacia los psicologos para que evaluen a sus nifios y
determinen quiénes presentaban necesidades educativas especiales. Los psicologos que
trabajan en el sistema educativo deben conocer los sistemas en los que los nifios viven y
trabajan (escuela, familia y comunidad). Ademas deben poseer la capacidad de desarrollar
relaciones de apoyo mutuo, confianza y trabajo cooperativo con las personas que trabajan
dentro del mismo sistema (Farrel, 2009).

AfRos posteriores a la segunda guerra mundial la figura del psicdlogo comienza aparecer en
las escuelas y a relacionarse con los maestros. Ante dicha apariciéon diferentes autores
describen cual es el rol del psicélogo dentro de la institucion escolar. Por ejemplo Scandura y
sus colaboradores (1978 como se cité en Coll, 1988) definen al psicélogo educacional como
aquel que trabaja en conjunto con los demas profesionales que se encuentran en el mismo
centro. Estos profesionales apuntan a mejorar el aprendizaje mientras que el psicélogo debe
encargarse de los alumnos que presenten algun trastorno del aprendizaje, del desarrollo o la
personalidad y disefiar un tratamiento individual adecuado segun sea el caso. El psicologo



debe ser capaz de resolver los problemas individuales que se presenten en la escuela. Es
importante considerar que la psicologia educacional ha experimentado un proceso de
acumulacion y no de desarrollo ya que los nuevos planteamientos no han superado los
previos. Se entiende que las funciones del psicologo en este ambito es resultado de una
acumulacion desde su nacimiento hasta la actualidad. Si bien resulta una tarea dificil poder
englobar todas las funciones que lleva a cabo dicho profesional dentro de la escuela. Se
intentd realizar un resumen que defina su rol a continuacion: analizar e interpretar a los nifios
a nivel intelectual, emocional y social; identificar a los nifios con necesidades educativas
especiales y emprender un trabajo en equipo con sus colegas aplicando programas
educativos individuales; realizar investigaciones vinculados al area; diagnosticar problemas
personales y educacionales e implementar tratamientos adecuados a cada caso. Ademas se
han considerado otras funciones tales como asumir un papel de orientador y consejero ante
los nifios, padres y profesores; realizar evaluaciones psicoeducativas y analizar los resultados
para determinar su derivacion, clasificacion y tratamiento. Esta heterogeneidad que se
presenta en las funciones que desarrolla el psicélogo en la institucion escolar da cuenta por
qué en algunas situaciones hay una falta de acuerdo sobre el quehacer del profesional (Coll,
1988).

3.3.3 El rol del maestro comun en el aula con educacion inclusiva

Algunos de los objetivos de la educacion inclusiva son la plena escolarizacion, la participacion
de los alumnos y la valoracion de las capacidades de cada uno de ellos. Presenta como fin
hacer del proceso de aprendizaje un camino fluido y efectivo desde la infancia de los nifios
para que su inclusion dentro de la sociedad sea mas equitativa. Dentro del aula se trabaja con
los nifios el concepto de diferencia como un elemento de su identidad y no como un factor de
segregacion y discriminacion con sus pares (Valcarce Fernandez, 2011).

Los profesionales implicados en la educacioén inclusiva estan involucrados en un proceso de
cambio de las practicas educativas ya que es necesario cambiarlas para beneficiar el proceso
de aprendizaje y participacion de los alumnos dentro y fuera del aula. Este nuevo modelo de
educaciéon propone un trabajo de caracter colaborativo y reflexivo en el equipo de trabajo.
Dicho equipo debe trabajar en coordinacion con todos los miembros, es decir entre los
maestros, profesores tutores, especiales de apoyo, servicios de orientacion educativa y
psicopedagogica. El trabajo no debe limitarse a los actores mencionados sino que también se
debe trabajar con otros centros escolares, servicios de salud y bienestar social o atencion a la
infancia y adolescencia. Es importante contar con la presencia de medios y profesionales de
diversas areas al servicio de la educacién inclusiva (Sandoval Mena, Simén Rueda & Echeita
Sarrionandia, 2012).

Para alcanzar los objetivos de la educacion inclusiva es importante considerar ciertos factores
relacionados con el quehacer de los docentes tales como poseer una actitud positiva hacia la
diferencia, la ensefanza, el trabajo y la capacidad de resolucién de problemas. Sin embargo
esta nueva forma de educacién continua luchando para derrumbar las barreras que
obstaculizan su pleno desarrollo. Una de las barreras son las creencias que poseen los
docentes frente al concepto de discapacidad y diferencia. Tales creencias estan influenciadas
por la cultura escolar del establecimiento donde se encuentran actualmente y su formacion
como profesionales. El rol del docente dentro del aula inclusiva es fundamental para el
proceso de ensefianza-aprendizaje. Por ello estos actores deben poder generar climas que
faciliten el desarrollo de habilidades socioemocionales, promover la comunicacién e
intercambio entre los alumnos. No solo sus creencias influyen en la dinamica del aula sino
también sus competencias socio-afectivas en relacibn a su practica laboral. Cuando un
docente experimenta emociones negativas con respecto a su espacio de trabajo tendra
dificultades para manejarlas dentro del aula. No podra generar vinculos con sus alumnos y su
nivel de estrés ira en aumento. Resulta de suma importancia que los docentes puedan
desarrollar emociones positivas para favorecer la empatia y la escucha activa. Crear espacios
colaborativos y de intercambio junto a sus alumnos en el proceso de ensefanza-aprendizaje



dentro del aula inclusiva (Torres et al., 2013).

La importancia del rol del maestro en la educacion inclusiva no solo resulta en su tarea de
ensefiar e invitar a los nifos a aprender. Sino que ademas ante este nuevo modelo de
educaciéon debe contar con ciertas actitudes personales y profesionales necesarias para su
desempeiio optimo.

Con respecto a lo personal el maestro debe ser capaz de mantener una postura con paciencia
y apertura hacia la discapacidad. Poder detectar las potencialidades de estos nifios para
trabajarlas conjuntamente. Debido a su rol de referente ante todos los alumnos es
fundamental que respete y haga respetar las diferencias. El maestro debe trabajar en equipo
con sus colegas y otros profesionales que se encuentren dentro y fuera del sistema escolar.
También con la familia del nifio con discapacidad y sus companferos del aula ya que estos
ultimos pueden actuar como mediadores del nifio con discapacidad. En cuanto a lo
profesional el maestro debe ser capaz de trabajar en y con la discapacidad. De lo contrario su
trabajo se veria obstaculizado debido a que no podria trabajar con dichos nifios y el resto de
sus companeros ensefiando el respeto ante las diferencias. Es necesario que éste sea flexible
al momento de implementar las planificaciones y evaluaciones acordes a sus alumnos. En
especial con los nifios con discapacidad ya que sera necesario realizar adaptaciones
curriculares de acuerdo a sus necesidades individuales. Asimismo es pertinente una
formacion académica en la educacion inclusiva para conocer y manejar estrategias y técnicas
que faciliten la labor con nifios con discapacidad en sus diversos niveles y actividades
(Fermin, 2007).

4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudio y disefio
Estudio descriptivo, de caso unico
4.2 Participantes

Se utilizé como material el caso de un alumno, a quien llamaremos Felipe, con el fin de
resguardar su identidad. Felipe nacié en la Ciudad Autbnoma de Buenos Aires en el afo 2003.
Vive con su padre, madre y hermano menor . Comenzo su escolaridad desde el preescolar en
la institucion escolar donde se realiz6 la practica profesional V. Alli continda hoy en dia.

A principios del afio 2013 comenzaron a manifestarse los primeros sintomas de la enfermedad
distrofias de cinturas y al poco tiempo recibié su diagnéstico.

Durante el afio pasado el nifio estuvo integrado en 5to grado y concurria a la institucion
escolar de lunes a viernes en el horario de 8.15 a 13.30 horas. Desde el mes de septiembre
de ese ano el alumno realiza su proceso de escolarizacion acompanado por una maestra
integradora. Dicho acompafiamiento se debe a que el nifio no podia realizar las actividades
cotidianas de manera independiente.

Felipe ha podido adquirir los contenidos correspondientes a cada grado sin dificultad. Sin
embargo en el afio 2014 comenzd a ausentarse en la escuela debido a las intervenciones
quirurgicas. Dicho ausentismo provocod un retraso en la adquisicion de los contenidos
curriculares de cuarto grado. Ademas su estado emocional también influyé en el proceso de
aprendizaje.

Felipe asistia a la psicologa una vez por semana. En dicho espacio se trabajaban estrategias
para lograr que el nifio atraviese este proceso de aceptacion de la enfermedad, control de sus
emociones, tales como enojo y tristeza, y un mejor manejo de vinculos con su familia y pares.



Durante la semana el niflo concurria a sesiones de kinesiologia como parte del tratamiento de
la enfermedad, acompafiado de un tratamiento farmacolégico. Ademas tomaba clases con
una maestra particular, con el fin de trabajar los contenidos del curriculo escolar.

Con respecto a la historia familiar es pertinente destacar que su madre presenta la misma
patologia. Luego de haber realizado diversos tratamientos la enfermedad y los sintomas no
avanzaron desde entonces.

También participaron de esta investigacion la psicéloga, psicopedagoga y maestras del grado
del nifio, a quienes se le realizaron entrevistas.

4.3 Instrumentos

Observacion participante dentro del grado desempefando el rol de maestra integradora de
Felipe. A través de ésta se recogieron datos sobre las conductas y sintomatologia del nifio.
Legajo escolar del nifio: en dicho se recolectd informacion tal como el diagndstico, comienzo
de los primeros sintomas y evolucién de los mismos. Ademas se utilizaron informes realizados
por maestras, psicologa y psicopedagoga de la institucion.

Entrevista con la psicéloga y psicopedagoga de la instituciéon: se recopilé informaciéon acerca
de las intervenciones y desempefio de las profesionales dentro de la escuela, del programa
de integracion escolar con el que cuenta la institucion, impacto de la enfermedad del nifio y
acciones llevadas a cabo frente a tal.

Entrevista con la maestra a cargo del grado: se recolectaron datos sobre el comienzo de la
enfermedad (primeros sintomas), evolucion y situacion actual, impacto de la enfermedad en
los profesionales y companeros del grado, acciones llevadas a cabo frente a tal.

4.4 Procedimiento

En primera instancia se observo y se realizd un registro de lo observado dentro de la
institucion. Dicha observacion se llevo a cabo con una frecuencia de 7 horas diarias, excepto
los dias miércoles, completando asi un total de 280 horas practicas. Luego se observé con
detenimiento las conductas verbales y no verbales del nifio, los sintomas de la enfermedad,
sus consecuencias y limitaciones. En la tercera instancia se realizé una entrevista por
separado a las maestras a cargo del grado, psicopedagoga y psicologa de la institucion.
También se contd con la construccion del legajo junto con la psicéloga y psicopedagoga. Una
vez recaudada toda la informacién se llevo a cabo la confeccidn del plan para el Trabajo Final
Integrador.

5. DESARROLLO

Para contextualizar el caso se realiza una breve descripcion de la historia escolar de Felipe. El
nifo concurre a la misma institucion escolar desde sala de cuatro afios. A principios del afio
2013 se manifiestan los primeros sintomas y posteriormente fue diagnosticado de LGMD.
Debido al progresivo avance de la enfermedad y sus consecuencias en la esfera emocional,
social y actividades diarias fue necesario el acompafiamiento de una maestra integradora.

A continuacion se describen algunos momentos observados del nifio dentro de la institucidon
escolar. También se presenta informacion recolectada del legajo escolar y de las entrevistas
realizadas a la psicéloga, psicopedagoga y maestra del grado. A partir de dicho material se
pretende realizar una articulacion tedrica-practica con el fin de responder a los objetivos
planteados.

5.1 Descripcién de los sintomas de la distrofia de cinturas
La LGMD se caracteriza por manifestar una debilidad en los musculos de la cintura, pelvis y

hombros (Palmieri & Angelini, 2014). En base a lo observado, legajo escolar e informacion
derivada de las entrevistas realizadas fue posible dar cuenta de tales sintomas. Se observo la



debilidad muscular en la marcha del nifio. Presentaba una alteracion en el desplazamiento y
no conseguia utilizar las escaleras. Dicha alteracion provocaba frecuentes caidas. Felipe no
lograba sentarse ni pararse de la silla de manera auténoma. La atrofia muscular caracteristica
de la enfermedad resultd evidente en la motricidad fina.

Segun material obtenido de la entrevista a la maestra del grado los sintomas de la
enfermedad comenzaron aparecer en el mes de marzo del 2013. La maestra explicé que el
primer sintoma que llamo la atencion tanto a sus colegas como compareros de Felipe fue la
alteracion en su marcha. Pues el nifio caminaba en puntas de pies. Su marcha se
comprometié progresivamente. Observaban que el nifio presentaba dificultad al correr en la
clase de educacion fisica, subir las escaleras, sentarse y pararse de la silla.

Estos sintomas caracterizan la LGMD (Gargiulo et al., 2013). La maestra integradora debia
acompafar al nifio en todos sus desplazamientos dentro de la institucion. Pues su
discapacidad motriz no le permitia movilizarse de un lugar a otro o realizar actividades de
manera independiente. El nifio necesitaba la presencia de un adulto que sostuviera su cuerpo
al subir o bajar algun escalén. Durante el traslado de un aula a otra en distintos pisos del
edificio se recurria al uso del ascensor ya que no podia recurrir a la escalera. Tal sintoma
pudo observarse también en el ingreso a la escuela cada mafana. Se debia sostener del
tronco al nifo y elevarlo para que pudiera subir el cordon de la vereda. Debido a su atrofia
muscular Felipe no lograba flexionar sus rodillas para subir el cordon. En tal manipulaciéon no
se debia tomarlo de los brazos ya que una de las principales afecciones de la LGMD se
encuentra en los hombros (Palmieri & Angelini, 2014).

Otro sintoma que impacto6 en el entorno fue el comienzo de las caidas del nifio. En principio él
justificaba dichas caidas como consecuencia de haberse tropezado con alguna silla 0 mesa.
Sin embargo las caidas se tornaron frecuentes y sin la presencia de objetos que lo hicieran
caer. Dichas caidas se debian a su hipertrofia de las pantorrillas, debilidad proximal y una
fuerte atrofia de los musculos de la cintura escapular. Tales afectaciones debilitaban su fuerza
muscular e impedian su desplazamiento de manera autbnoma. Su evolucién fue creciente.
Erazzo-Torricelli (2004) alude a dichos sintomas y agrega que la marcha suele perderse antes
o durante la segunda década de la vida. Ademas explica la presencia de una afectacion
cardiologica en el paciente. Esta afectacion se manifestaba en el nifio ya que antes de
concurrir a la escuela debia realizar ejercicios de respiracion. Asimismo solia agitarse
significativamente en los momentos que caminaba mas rapido para alcanzar a los
companeros.

Kleinsteuber y Castiligio (2003) explican que la LGMD se caracteriza por una debilidad en las
extremidades superiores e inferiores. Felipe presentaba dichas afectaciones en ambas
extremidades. Su motricidad fina comenzaba a perderse. A mediados de septiembre el nifio
podia escribir algunas palabras de manera auténoma. Luego a principios de diciembre se
cansaba mas rapido y escribia una menor cantidad de palabras. No conseguia sacar ni
guardar sus utiles de la mochila. Tampoco podia sacarse y ponerse la campera de abrigo sin
ayuda. Estas dificultades se debian a la rigidez en sus hombros y brazos que le impedian
movilizarse con fluidez. Tales sintomas se vinculan con los descriptos por Palmieri y Angelini
(2014). Otra observacion pertinente respecto a su motricidad fina se produjo durante la clase
de plastica. La tarea asignada era recortar papeles glasé y pegarlos sobre un cartéon. En
principio Felipe indic6 a la maestra integradora que podia realizarlo solo. Sin embargo tras
varios intentos no lograba colocar sus dedos correctamente en la tijera por lo cual terminaba
cayéndosele. Luego que la maestra integradora haya cortado los papeles el nifio intenté tomar
uno para pegarlo pero no lo conseguia. Felipe se ayudaba con ambas manos para poder
levantarlo pero le resultaba dificil y se frustraba. Con desgano solicité la ayuda de la maestra
para llevar a cabo la actividad. Se observaba la presencia de sentimientos correspondientes al
impacto de la enfermedad.

5.2 Impacto emocional de la distrofia de cinturas en el nifo

El impacto emocional que provoca una enfermedad discapacitante suele ser significativo



debido a la movilizacion que produce (Nufez, 2012). Se observaron conductas de
aislamiento, rechazo y negaciéon. Respecto a lo emocional el nifio expresaba miedo, enojo,
tristeza e ira. En cuanto a sus pensamientos Felipe recurria a ideas acerca de ser diferente y
discapacitado.

Se ha realizado un registro del impacto emocional a través de observaciones. Felipe presenté
gran resistencia respecto al acompafiamiento de una maestra integradora ya que le recordaba
la enfermedad y su situacion de dependencia. El nifio intentaba justificar sus sintomas vy
limitaciones. La minimizacién de su enfermedad podia observarse durante sus primeras
caidas ya que la atribucion que él realizaba era externa. Por ejemplo el nifio justificaba sus
caidas por la presencia de sillas que obstaculizaban su desplazamiento. Esto se relaciona con
lo expuesto por Gargiulo et al. (2013) pues los nifios con enfermedades neuromusculares
presentan dificultades para hablar de su enfermedad.

Durante las primeras semanas el nifio se posicionaba distante y retraido respecto a la
maestra integradora. Contestaba mal y no aceptaba su ayuda. Recurria al insulto cuando la
maestra le decia no cuando él queria hacer algo que no podia efectuar debido a su
enfermedad. Una experiencia de significativa carga emocional sucedié cuando el nifio corrio
hacia la escalera para bajar antes que su integradora lo viera. Cuando la misma se percaté
corrio detras de él para impedir que bajara por alli y se posicion6 adelante suyo. El nifio se
encontraba enojado. Gritaba que lo dejara bajar expresando que él podia hacerlo solo ya que
no tenia ningun problema. Felipe empujaba a la integradora insultdndola mientras ella le
explicaba que debia utilizar el ascensor e intentaba calmar su enojo. El nifio comenz6 a llorar
y abrazé a la maestra integradora. Dicha situacion habilitd un espacio de dialogo acerca de
sus emociones respecto a su enfermedad. Esto permitié la expresion de sentimientos y
emociones que €l mismo describia como enojo, ira, bronca, miedo y tristeza. Tal observacion
da cuenta de la movilizacion de emociones, sentimientos y conductas que provoca una
enfermedad incapacitante (Nufiez, 2012).

La situacion descripta anteriormente fortalecié el vinculo de la maestra con el nifio. Semanas
posteriores Felipe comenzd a aceptar la presencia de la misma. En diferentes situaciones
pedia ayuda cuando lo necesitaba. Se mostraba contento y comunicativo. Sus momentos de
enojos y berrinches ante el no o puesta de limite fueron disminuyendo. Dicho cambio da
cuenta de los estados emociones que atraviesa el nifio. Desde la negacién observado en un
principio acompafnado de rabia hasta la aceptacion de la enfermedad y sus consecuencias
(Placer Santos, 2013).

En la entrevista realizada a la maestra de grado se obtuvo informacién de una situacién que
continua dando cuenta del impacto emocional. La maestra se encontraba trabajando con
Felipe fuera del grado ya que éste se habia ausentado y requeria de una explicacion de la
tarea. En la sala donde permanecian se hallaba una silla de ruedas. El nifio al verla pregunto
si la escuela guardaba dicha silla para él. La maestra sefialé que el nifio se mostré triste y
preocupado. Expresaba que él iba a terminar en sillas de ruedas y no volveria a caminar
nunca mas. Los pensamientos expresados por el nifio dan cuenta que no esta preparado
para incluir la enfermedad. Por lo tanto su impacto sera mas significativo aun (Estrada Lopez,
2014).

La autora del presente trabajo realizé con Felipe fuera del aula una actividad dictada por la
maestra. La consigna de la misma consistia en completar una grilla con sinénimos. La palabra
diferente ocupaba un item de dicha grilla. Al tener que completarla con un sinénimo el nifio
permanecié en silencio sin escribir por un momento. Seguidamente agregd que él era
diferente y no era igual a los demas. Esta experiencia continua reflejando la vulnerabilidad del
nifo respecto a la aceptacion de su enfermedad. Pues tal aceptacion no es una tarea facil
(Placer Santos, 2013). La recurrencia de su pensamiento acerca de ser diferente respecto a
los demas fue manifestada en diversas ocasiones. Un ejemplo remite durante el ingreso a la
institucion. La maestra integradora le solicitaba al nifio que le entregue la mochila ya que él no
podia cargar tal peso sobre su espalda. Felipe se negaba a entregarla. Se mostraba enojado
y preguntaba reiteradas veces por qué las personas le brindaban su ayuda constantemente y
no a otros nifnos. Agregaba por qué los demas lo veian como una persona diferente a sus



companeros. Felipe expresaba que ¢él podia hacerlo solo como fue mencionado
anteriormente.

Se destaca la importancia del impacto emocional ya que permanece ligado a los siguientes
impactos producidos por la enfermedad en diversas areas. Resulta dificil pensar las
afectaciones en las actividades diarias y redes sociales del nifio ajenas a sus emociones.

5.3 Impacto en las actividades diarias y redes sociales del niiio

Se registré una relacion entre el impacto en las actividades diarias, las redes sociales del nifio
y el area emocional. A continuacién se realiza una descripcion de las situaciones que dan
cuenta de dicho entramado. Se observé el impacto en el juego con pelota, el acompafiamiento
y asistencia de un adulto para realizar tareas diarias y los vinculos con los comparieros. Se
destaca la presencia del aspecto emocional del nifio ante dichos impactos.

Segun observaciones registradas el mayor impacto se produjo en los momentos de jugar a la
pelota. Tal impacto comprende tanto a las actividades diarias como las redes sociales del
nifio. Previo a la aparicién de los primeros sintomas Felipe jugaba al futbol en un importante
club deportivo. El nifio era fanatico de ese deporte. Gran parte de las conversaciones con sus
compafneros y maestra integradora eran acerca de los partidos de la semana. Cuando su
marcha comenzo a afectarse el médico le prohibié jugar al futbol. La noticia generd enojo y
tristeza en Felipe. El nifio desobedecia el discurso de la maestra y jugaba a la pelota aunque
tal se le prohibiera. Al intervenir para finalizar el juego el nifio recurria al insulto tirando la
pelota con fuerza hacia la pared. Seguidamente Felipe se aislaba en el aula. La maestra
integradora se dirigia hacia él para dialogar e invitarlo a realizar actividades alternativas con
sus companeros. En dichos momentos el nifio respondia aun enojado preguntando por qué no
podia jugar al futbol si en realidad él si podia hacerlo. Se observaba la movilizacién de
emociones descriptas con anterioridad. Rechazaba las propuestas tanto de la maestra como
de sus compafieros. Estos ultimos se acercaban cuando él abandonaba el partido con el fin
de proponerle otro juego en grupo. Tal situacién solia repetirse gran parte de los recreos
durante la semana. Debido a estas situaciones Felipe permanecia solo en el aula. Se
evidenciaba su deseo de jugar a la pelota tal como lo hacian sus comparieros. Esto se vincula
con las conductas adoptadas por el nifio ante los cambios en el cuerpo y consecuencias en
sus actividades. Ante la frustracion de no poder satisfacer su deseo de normalidad el nifio se
aisla y reduce el contacto con los compafieros El aislamiento de Felipe daba cuenta de la
ausencia de aceptacion. El nifio no podia enfrentar situaciones que le demostrasen las
consecuencias de la LGMD, por ejemplo en futbol. Su conducta de aislamiento se debe a la
imposibilidad de compartir todas las actividades con sus pares y no aceptar actividades
alternativas. Dichas observaciones se vinculan con lo expuesto por Gargiulo et al.(2013).

Los sintomas de la LGMD impactan sobre las actividades diarias del paciente debido la
pérdida de autonomia. El paciente no puede realizar por si mismo las actividades que solia
realizar de forma independiente. Por el contrario necesita de la presencia de un otro
constantemente que lo ayude (Camacho et al., 2014). Para que pudiera realizar las mismas
era necesaria la presencia de un adulto. Su vinculo con la maestra integradora se basaba en
la dependencia ya que esta figura realizaba o colaboraba con dichas actividades. Se asistia al
momento de escribir, doblar y pegar fotocopias en la carpeta de trabajo, también al sacar y
guardar los utiles de la mochila. Durante la hora de almuerzo la maestra debia sostener su
bandeja donde colocaban la comida ya que su debilidad muscular no le permitia sostenerla.
Ademas el comedor contaba con banquetas junto a las mesas que debian ser corridas para
que Felipe pudiera sentarse. Requeria colaboracion para sentarse y pararse. Esto se vincula
con lo desarrollado por Camacho et al. (2014). El nifio se enfrenta a una pérdida progresiva
de autonomia debido a la distrofia muscular.

Se observo un deterioro progresivo en las redes sociales del nifio. Dichas redes son de suma
importancia debido al lugar que ocupan en la vida del sujeto y su influencia sobre la misma
(Dabas et al., 2011). Felipe presentaba una agenda extraescolar ocupada por diversas
terapias como kinesiologia, psicopedagoga, psicéloga, neurdlogo, entre otros. Tales terapias



impedian que el nifio pudiera realizar actividades junto a sus companeros luego de la escuela.
La autora del presente trabajo realizé una actividad con Felipe fuera del aula y en dicho
espacio el nifio expresd sentimientos y pensamientos. El nifio expres6é haberse sentido triste
aquellas tardes en que sus amigos se juntaban en alguna casa para jugar y él no habia
podido asistir debido a sus terapias. El nifio decia sentirse aislado y diferente al compararse
con sus amigos. Remitia a las diversas terapias que él debia realizar y sus compafneros no.
Se preguntaba por qué no podia ser igual a ellos y realizar las mismas actividades sin
consultas médicas semanalmente. Las redes sociales cobran importancia debido a su funcién
de apoyo y acompafiamiento en la vida de los sujetos. Se ha observado que su presencia es
aun mas significativa ante la presencia de una enfermedad discapacitante (Dabas et al.,
2011). En tal observacion no solo se percata su sentimiento de ser diferente respecto a sus
compafneros sino también el lugar que ocupan las terapias en su vida. Su enfermedad
demandaba la asistencia permanente a dichas terapias. Esto se vincula con lo que expuesto
por Longo-Araujo de Melo y Monero-Valdés (2007) en relacién a las actividades que demanda
el tratamiento. Las terapias que realiza el paciente acotan sus tiempos libres impidiendo que
participe en actividades que desearia realizar. En el presente caso Felipe no acude a las
actividades extraescolares que realizan sus comparieros.

Felipe remarcaba frecuentemente su deseo de no tener dicha enfermedad. En varias
ocasiones solia agregar que la enfermedad le habria quitado lo mas importante para él, el
futbol y poder compartirlo junto a sus amigos. Nuevamente se observa el aspecto emocional
que da cuenta de su deseo de normalidad (Gargiulo et al., 2013).

5.4 Acciones llevadas a cabo por la escuela ante la enfermedad del nifio

Como se describid anteriormente la escuela ocupa un lugar significativo en la sociedad debido
a las tareas que emprende. El material recolectado que sustenta el presente objetivo fue
extraido dentro de la institucién escolar. Se obtuvo informacién mediante entrevistas y
observaciones acerca de las acciones llevadas a cabo por la escuela. Tales acciones fueron
incorporar al niflo dentro del programa de integracién escolar, informar y acompanar a la
familia, trabajar con los companeros del grado e incorporar a un profesor de educacion fisica
especial.

A fines del mes de julio Felipe sufri6 una fuerte caida que dio lugar a una internacion de un
mes de duracién. Luego de la recuperacion el nifio se reincorporo en la escuela en el mes de
septiembre. En dicho momento la institucion decide incorporarlo a su programa de integracion
escolar. La autora del presente trabajo ocupd el rol de maestra integradora del nifio. Se
considerd necesaria su incorporacion debido al ausentismo que produjo un retraso en la
adquisicién de contenidos, falta de autonomia para realizar las actividades e inestabilidad
emocional. En la entrevista realizada a la psicopedagoga de la institucion se obtuvo
informacién acerca de tal decision. La misma explicé que era necesario el acompanamiento
en Felipe para favorecer su potencial dentro del marco educativo. Refiri6 que el equipo de
integracion escolar y directivos habrian concientizado respecto a la enfermedad y debian
brindarle el apoyo correspondiente para una adecuada educacion. La profesional hizo
hincapié en las nuevas demandas del nifio y la responsabilidad de la institucion en
satisfacerlas. Estas nuevas demandas referian a la asistencia necesaria para el
desplazamiento del nifio, ayuda en la realizaciéon de actividades diarias, la adaptacion de
acceso al contenido curricular, apoyo emocional al nifio y su familia. Esto se vincula con la
nocion de integracion escolar segun Romero y Lauretti (2006) debido a que implica una
satisfaccion de necesidades generales y especificas de las personas con discapacidad.
Ademas explico el trabajo que realizaron en conjunto con la familia al comunicarles la decisién
tras la reincorporacion del nifio a la escuela. Segun la psicopedagoga la familia se encontraba
vulnerable tras la internacion de Felipe ya que la LGMD avanzaba rapidamente y no se
encontraban preparados para enfrentar la situacion. Tal como explica Nufez (2012) en cuanto
a las familias con un hijo discapacitado su vulnerabilidad dependera de los estimulos e
interpretacion y los recursos con los que cuente. La escuela informé y acompano al grupo



familiar brindandoles sostén afectivo en dicha transicion de incorporacion. El comienzo de la
integracién escolar es un proceso que comienza en el grupo familiar por ello es importante
contar con la familia como sostén (Romero & Lauretti, 2006). La psicopedagoga remarco la
importancia de trabajar junto a tal grupo para lograr una integracion optima. En la entrevista
describid la reaccion de los padres al comunicarles que su hijo seria acompanado por una
maestra integradora durante su escolaridad. Los padres expresaron angustia, tristeza,
ansiedad y preocupacion por su hijo. Ademas habrian expresado cansancio debido a la lucha
diaria que significaba tener un hijo con tal enfermedad. Esto se vincula con lo expuesto por
Peralta Lopez y Arellano Torres (2010) respecto a las cargas econdmicas, fisicas y
emocionales que presentan las familias con un hijo con discapacidad. Estas cargas provocan
un desgaste diario en los miembros y allegados de la familia.

La profesional finaliza la entrevista explicando que se les brindd un espacio a la familia y al
nifio junto a la psicologa de la institucion para servirle de apoyo. A continuacion se detalla
informacion recolectada de la entrevista con la psicéloga con el fin de obtener informacién del
espacio y la labor realizada. En tal espacio se trabajaron las dudas que presentaban los
padres a nivel social y vincular. La psicologa facilitaba herramientas y recursos a los padres
segun las necesidades que presentaban. Les ofrecia un espacio de escucha donde podian
expresar sus sentimientos y emociones en relacién a la enfermedad y consecuencias en su
hijo. En ocasiones trabajaba con el nifio cuando las maestras solicitaban su ayuda o la misma
consideraba pertinente intervenir segun cémo se mostrase Felipe emocional vy
conductualmente. El desempeno de la psicologa descripto hasta aqui se vincula con lo
expuesto por Coll (1988) respecto al rol del psicélogo dentro de la escuela. El autor explica
que dicho profesional presenta un rol de orientador y consejero no solo hacia familia y el nifio
sino también hacia los maestros.

A través de la entrevista realizada a la maestra del grado se pudo conocer el trabajo realizado
con los companeros del grado. Dicho trabajo fue llevado a cabo por la maestra del grado, la
psicologa, la psicopedagoga y directora de la institucion. En principio el trabajo consistio en
desarrollar una charla informativa previa al regreso de Felipe a los alumnos. Se informo
acerca de la enfermedad del nifio y sus repercusiones, cuales eran las precauciones que
debian tomar, cdmo podian colaborar en el desenvolvimiento y desplazamiento de Felipe en
la institucion. Fundamentalmente se focalizé en la actitud inclusiva que debian adoptar frente
a la reincorporacion del nifio. Para ello la directora expuso ejemplos de discriminacion y falta
de concientizacion dentro de la sociedad hacia las personas discapacitadas. Dicha accion se
vincula con el trabajo de Vasquez Barrios y Caceres (2008) acerca de las barreras que
impone la sociedad ante las personas con alguna discapacidad. El objetivo de la charla
informativa fue invitar a los compaferos a trabajar en conjunto con los maestros vy
profesionales de la escuela. Se trata de una mirada sociocomunitaria la que ha adoptado la
instituciéon donde la misma debe adaptarse a la poblacion escolar en su diversidad y totalidad
(Valcarce Fernandez, 2011). Las acciones descriptas anteriormente se vinculan con lo
presentado por Sandoval et al. (2012) en relacion al desempeno de los profesionales
implicados en la educacion inclusiva. Se trata de un trabajo en equipo de tipo colaborativo y
reflexivo entre todos los profesionales, es decir maestros, profesores tutores, servicios de
orientacion educativa y psicopedagoégica. Esto pudo reflejarse en el desarrollo de la charla
informativa entre los alumnos, maestros y profesionales de la escuela.

La charla informativa descripta anteriormente fue llevada a cabo en diversas ocasiones
durante el ciclo lectivo segun las necesidades que se presentasen. Tales encuentros eran
encabezados por la maestra de grado y la presencia de algun profesional. La maestra
habilitaba un espacio a sus alumnos sin la presencia de Felipe. El objetivo constaba en
elaborar los sentimientos, emociones, dudas y comentarios que experimentaran ante la nueva
dinamica del aula tras la reincorporacion de Felipe. La presente accién llevada a cabo por la
maestra avala la nocion del rol de la maestra comun dentro del aula inclusiva segun Torres et
al. (2013). La figura de la maestra comun resulta significativa ya que deberia poder crear
espacios con sus alumnos para fomentar y fortalecer habilidades socioemociones. Ademas
deberia promover la comunicacion e intercambio entre los miembros y desarrollar emociones



positivas para favorecer el proceso de ensefianza-aprendizaje.

Por ultimo se describe la incorporacién de un profesor de educacion fisica especial. La
institucién recurrié a tal accion debido a la falta de asistencia en Felipe durante la clase de
educacion fisica. Esto se debe a que por su condicidon motriz era necesaria la presencia de un
profesor especializado que adapte las actividades deportivas. Se observé al profesor
implementar diversas estrategias y adaptaciones para que el nifio pudiera realizar las
actividades. Dichas observaciones se vinculan con las implicancias de la discapacidad motriz
(Correa Gonzalez, 2013). En ocasiones el trabajo del profesor de educacioén fisica resultaba
obstaculizado debido a la resistencia de Felipe a realizar actividades diferentes a la de sus
companeros. Nuevamente se presenta el impacto emocional en el nifio. Sin embargo el
profesor lograba la participacion de companeros que atenuaban su resistencia y permitia que
las lleve a cabo. Como menciona Fermin (2007) es imprescindible que el profesional sea
flexible y paciente al trabajar con nifios con discapacidad para lograr que su trabajo sea
optimo.

6. CONCLUSIONES

En el presente trabajo se ha procedido a describir el impacto emocional del diagnostico
distrofia de cinturas en un nifo, sus actividades diarias y redes sociales y las acciones
llevadas a cabo por la escuela ante la enfermedad. Para dar cuenta de tales impactos y
acciones realizadas se han estudiado los objetivos en base a observaciones, entrevistas y
legajo del nifio.

El acompafiamiento diario al nifio dentro de la institucion escolar ha logrado dar cuenta de la
presencia de los sintomas propios de la LGMD. Se observo la afectacion en los musculos de
la pelvis, cinturas y hombros (Palmieri & Angelini, 2014). Dicha atrofia fue visible en el
desenvolvimiento de la marcha, motricidad fina, falta de movilidad en el nifo. Ademas se
manifestd la presencia de una afectacién de tipo cardioldgica.

Durante la pasantia se ha observado el impacto emocional de la LGMD en el nifio de manera
diaria. Se ha explicitado la movilizacion de pensamientos y emociones en relacién a la
enfermedad. El nifo ha atravesado un proceso de asimilacion y aceptacion de la misma.
Junto a tal proceso se han manifestado emociones tales como tristeza, enojo, rabia,
conductas agresivas y de aislamiento. Ademas se han evidenciado sentimientos de inutilidad,
frustracion, verguenza y miedo (Placer Santos, 2013).

Se evidenciaron las consecuencias producidas por la enfermedad en las actividades diarias y
redes sociales del nifo. En cuanto a las actividades diarias, el avance progresivo de la LGMD
le produjo una falta de autonomia (Longo-Araujo de Melo & Monero-Valdés, 2007). Dicha
repercusion impidié que llevara a cabo diversas tareas de manera independiente tales como
la manipulacion de objetos, la escritura y la realizacién de deportes. La presente falta de
autonomia hizo necesaria la presencia de un adulto para su desempeno dentro de la
instituciéon escolar. Debido a esto los vinculos con sus allegados se caracterizan por la
dependencia a los mismos (Camacho et al., 2014). Asimismo se observd la conducta de
aislamiento asumida por el nifio al no poder realizar ciertas actividades grupales, como por
ejemplo jugar al futbol (Gargiulo et al., 2013).



Se han observado las acciones llevadas a cabo por la escuela ante la enfermedad del nifio.
La institucién decidié incorporarlo a su programa de integracion escolar para ofrecerle una
educacién acorde a sus necesidades. Es decir el objetivo propuesto consistia en satisfacer las
necesidades generales y especificas del nifio con discapacidad (Romero & Lauretti, 2006). Se
llevd a cabo un trabajo en conjunto con la familia con el fin de brindarle el apoyo y
acompanamiento requerido para tal transicion. El trabajo en equipo también involucré a los
maestros comunes, psicologa, psicopedagoga, directivos y comparferos del grado para
emprender la integracion escolar del nifio (Sandoval Mena et al., 2012).

En cuanto a las limitaciones de este trabajo cabe sefialar la imposibilidad de acceder a una
entrevista con los padres del nifio para obtener informacion acerca del desenvolvimiento del
mismo en la esfera familiar. Se considera de gran importancia ya que cada familia afrontara la
enfermedad de manera particular. Tal afrontamiento dependera de la vulnerabilidad, estimulos
presentes y recursos externos e internos con los que cuente la familia. Asimismo resulta
significativo sefialar que la presencia de un hijo con discapacidad despierta sentimientos de
ansiedad, dolor, desilusién, culpa y temores que impactan en el nifio (Nufiez, 2012).
Finalmente, sorprende la escasez de bibliografia e investigacion referida al impacto
psicolégico de las LGMD en nifos. Se indica la insuficiencia de estudios realizados acerca la
LGMD vy el impacto emocional que genera. Sin embargo se han encontrado estudios de tal
indole bajo la enfermedad de Duchenne que presenta sintomatologia similar a la LGMD. Se
considera que la escasez de informacién dificulta el tratamiento a llevar a cabo por los
distintos profesionales implicados. La falta de material tedrico implica una limitacién en la
eleccion de estrategias y acciones a implementar frente a la enfermedad. Se propone la
elaboracion de estudios de esta ultima enfermedad en relacion al impacto emocional como
nuevas lineas de investigacion.

Cabe destacar que podria haber resultado significativo incorporar a Felipe a los encuentros
grupales que se llevaban a cabo entre los maestros comunes, la psicologa, la psicopedagoga
y los compafieros del grado. Se cree que dichos encuentros habrian sido enriquecedores para
el nifo en cuanto a la expresion de sentimientos y emociones e intercambio con los demas.
Ademas se considera que se podrian haber implementado juegos alternativos a la pelota
durante los recreos para evitar el aislamiento de Felipe. Se podria haber suspendido el juego
con pelota en uno de los dos recreos diarios y haber invitado a los nifios a jugar a diversos
juegos de mesa. Se considera que dicha implementacién daria lugar a la inclusion del nifio en
el juego compartido.

El contacto directo con el campo profesional ha sido una primera gran experiencia personal.
Se han apropiado formas de desempefarse dentro del ambito educativo y la discapacidad.
Mas alla de las horas de la residencia, el contacto con Felipe, su enfermedad, con los
profesionales y con el entorno escolar ha sido no solo instructivo para la autora de este
trabajo, sino también conmovedor.
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