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DINAMICA FAMILIAR EN DOS ESTUDIOS DE CASO DONDE UN
MIEMBRO PRESENTA SINDROME DE MOEBIUS DESDE LA PERSPECTIVA
ECOLOGICA

Introduccion

El siguiente trabajo monografico se realizd por medio de dos estudios de caso tiene
como objetivo el cual busca Caracterizar las pautas de crianza y manejo del poder,
actitudes, relacion madre e hijo relacionadas en el contexto familiar de madres que

cuenta con hija de 0 a 6 afios con sindrome moebius en dos estudios de caso.

Para cumplir con este objetivo se desarrolla un estudio conceptual de las teorias y
modelos en cuatro grandes temas: el primero, el modelo ecoldgico de Bronfenbrenner
(1979), que da los principios de trabajo para el enfoque sistémico, desde aqui la mirada
del sindrome de moebius se plantea desde los macro-sistemas y el micro-sistema en un
tiempo y en un espacio. Por eso importante abordar la familia y la pareja donde el nifio
con sindrome moebius se desarrolla. Un segundo tema enfocado en la teorias del
desarrollo humano en familias con nifios pequefios con sindrome moebius que explican
como los seres desde sus diferentes dimensiones alcanzan los procesos de madurez, de
forma individual como por ejemplo el desarrollo fisico, biolégico, cognitivo, social,
academico y familiar es especialmente en la edad de la primera infancia. El tercer tema
sobre las teorias psicologicas de las pautas de crianza y Por ultimo un desarrollo teérico
del sindrome moebius que permite visualizar las posiciones tedricas para su manejo

desde la familia.

El lector encuentra la posturas psicoldgicas existentes frente a las pautas de crianza
en familias con hijos en la primera infancia que presentan un sindrome moebius,
centrados en los principios ecoldgicos que permiten comprender de forma profunda los
apartados significativos en cuanto a la cohesion y aceptacion. Este ultimo apartado, el
mas significativo en una investigaciéon monografica de tipo cualitativo por medio de

estudio de caso, le da al lector una mirada analitica que integra el modelo ecolégico, las
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pautas de crianza y el manejo de las madres que tienen un hijo con sindrome moebius en
la primera infancia de 0 a 6 afios por medio de una historia de vida que se realizara a las
dos madres y por otra parte se realizara una entrevista a la psicéloga del instituto

colombiano de bienestar familiar(l.C.B.F), centro zonal pamplona.
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Resumen

Esta investigacion estd basada en la dindmica familiar de dos estudios de caso donde
un miembro presenta las caracteristicas propias del sindrome de moebius desde una

perspectiva ecologica segun el enfoque sistémico.

Se realiz6 a través del tipo de disefio cualitativo ya que se desglosan todas las
caracteristicas detalladas que son requeridas por el estudio, utilizando técnicas como la
entrevista semi estructurada, historia de vida y la observacion participante; las cuales
fueron realizadas a la poblacion objeto de estudio, en este caso dos madres con hijas que
presentan el sindrome y dos expertos profesionales que conocen sobre la temaética

estudiada.

Se cumplieron con los objetivos propuestos, el principal en cuanto a la
caracterizacion de las pautas de crianza y manejo del poder, las actitudes y la relacion
madre e hija, las cuales eran categorias especificas del estudio. Asi como también se
cumplieron los objetivos especificos, logrando analizar las pautas de crianza en la
dinamica familiar, y describiendo el proceso mediante los principios del modelo
sistémico a través de las herramientas psicoldgicas para comprender las categorias
estipuladas. Y por altimo, disefiando un manual dirigido a las madres para proveerlas de
estrategias que lleven a un mejor proceso de crianza para con sus hijas y que le
contribuyan a ellas mismas; obteniendo como conclusion la concordancia entre lo
manifestado por los expertos en cuanto a la crianza de hijas con determinado sindrome y

la forma adecuada en la que lo han venido haciendo sus-progenitoras.

Palabras Claves: Sindrome de moebius, pautas de crianza, manejo del poder, actitudes,

relacion madre e hija, enfoque sistémico.
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Abstract

This research is based on the family dynamics of two case studies, where a member
presents the characteristics of the moebius syndrome from an ecological perspective
according to the systemic approach.

It was performed through the type of qualitative design since it includes all the
detailed characteristics that are required by the study, using techniques such as semi
structured interview, life history and participant observation; which were done to the
population under study, in this case two mothers with daughters who present the

syndrome and two professional experts who know about the subject studied.

The proposed objectives were met. The main of these was the characterization of the
patterns of parenting and management of power, attitudes and the mother and daughter
relationship, which were specific categories of the study. As well as the specific
objectives were fulfilled, analyzing the patterns of parenting in the family dynamics, and
describing the process through the principles of the systemic model through the
psychological tools to understand the stipulated categories. And lastly, by designing a
manual aimed at mothers to provide them with strategies that lead to a better parenting
process for their daughters and contribute to themselves; Obtaining as a conclusion the
concordance between the manifested by the experts regarding the upbringing of
daughters with a certain syndrome and the appropriate form in which they have been

doing their progenitors.

Key words: Moebius sindrome, Parenting guidelines, Power management, Attitudes,

Mother and daughter relationship, Systemic approach.
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Justificacién

A través de ésta investigacion, se pretende identificar y fortalecer las pautas de
crianza que tienen las familias con relacion a sus hijos y la condicion que presenta en
cuanto al sindrome moebius en nifios en la primera infancia de 0 a 6 afios .Es importante
estudiar las pautas de crianza en parejas que cuentan con hijos de 0 a 6 afios con
sindrome moebius, teniendo en cuenta que la discapacidad es un tema que requiere de
estudio para enfatizar en los &mbitos en los cuales se necesite de intervenir y desarrollar

tematicas con esta poblacion.

Asi mismo ésta investigacion monogréfica de tipo cualitativo por medio de estudio de
caso frente a la investigacion y poder elaborar el marco teorico teniendo en cuenta los
diferentes capitulos que se desarrollaran. También se realizara una historia de vida a la
muestra que en este caso serd a las dos madres y por otra parte se llevara a cabo una

entrevista semiestructurada a los expertos en el tema de discapacidad.

Al programa de psicologia el aporte apunta a una tematica donde es necesario
fortalecer e incluir desde la educacion la inclusion; generando espacios a los estudiantes
y asi mismo incluirse desde el contenido programatico para implementar vy
psicoeducarse a los psicologos en formacidn; de la dinamica familiar en dos estudios de
caso donde un miembro presenta sindrome de moebius dos desde la perspectiva
ecoldgica, sobre un tema poco estudiado en la Universidad de Pamplona y asi mismo
enriquece el diplomado en pareja y a nosotros mismos en la formacion profesional,
adquiriendo conocimiento en el area de la psicologia especificamente en lo académico

con relacién a la inclusion y a la discapacidad.
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Objetivos

Objetivo general

Analizar la dinamica familiar que cuenta con hija de 0 a 6 afios con sindrome
moebius en dos estudios de caso con el fin de proponer estrategias de adaptabilidad y

cohesion en el proceso.

Objetivos especificos

e Analizar la dindmica familiar en madres con hija de 0 a 6 afios que presenta
sindrome moebius, a través de herramientas psicologicas, para dar pautas que

conlleven a una adaptacién familiar.

e Describir los principios del modelo sistémico, a través de herramientas
psicoldgicas, que permita comprender la dindmica familiar, interaccion familiar,

relacion madre e hija que cuenta con hija de 0 a 6 afios con sindrome moebius.

e Diseflar un manual que contenga estrategias de afrontamiento para aquellas
familias que tengan hijas con sindrome moebius con el fin de generar adaptacion

y cohesidn en respectivo sistema frente al proceso vivido.
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Problema de investigacion

¢Como es la dindmica familiar en donde un miembro de ellos presenta sindrome de

moehius?

Planteamiento del problema

En la descripcion del problema se menciona que en esta monografia de tipo
cualitativo por medio de estudio de caso sobre la dindmica familiar en parejas que
cuentan con hijos con sindrome moebius. Teniendo en cuenta los desarrollos tedricos
mas significativos de las pautas de crianza comparando la teoria sistémica que permita
una postura critica para su manejo psicolégico en donde se hara revision a la dinamica
familiar y los diferentes desarrollos tedricos dentro de esta perspectiva, si bien, es muy
importante para mi formacion como futura psicéloga, tener las herramientas y el
conocimiento de los diferentes desarrollos teoricos en relacion con el sindrome moebius
en nifias en la primera infancia, y que puedo hacer para mejorar las pautas de crianza que
se le imparte a los nifias con sindrome moebius en la primera infancia de 0 a 6 afios, ya
que por su condicién de discapacidad debe brindarsele y proteger los derechos que
tienen, de igual manera, es importante abarcar toda las teorias sobre los postulados del
modelo ecoldgico para brindarles aquella personas que deseen tener informacion la
pueda encontrar en esta investigacion monografica, y desde esta perspectiva, generar
mas investigaciones sobre las pautas de crianza en nifios con sindrome moebius en la

primera infancia de 0 a 6 afios.

Por otra parte la psicologia aborda las diferentes practicas de crianza que han
impartido en las familias dando las herramientas necesarias y el acompafiamiento para
su eficaz desarrollo en tiempo y espacio para brindarles a los nifios una educacion e
inclusion para que puedan crecer y fortalecer sus habilidades. En la dinamica familiar
“Situaciones de conflicto en el vinculo conyugal la discapacidad del hijo produce,

generalmente, un gran impacto en el plano de la pareja conyugal muchas parejas salen
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fortalecidas, el nifio con discapacidad los une; para otras, la situacién es promotora de
malestar y ruptura vincular” Nufiez, (2003). En este aspecto la familia puede atravesar
por diferentes situaciones de conflictos teniendo en cuenta la movilizacion que puedan
desarrollar frente a la discapacidad que presenta su hijo y el cambio que esto conlleva en
la familia; el duelo es una situacion dificil por la que las familias pasan ya que la
aceptacion y adaptabilidad es crucial en cualquier momento de su vida, la permeabilidad
que puedan o no presentar se vera guiada por factores como el amor y la comprension

que se tengan como pareja.

Por ultimo, los estudios se podran conocer mas a profundidad sobre el tema, las
diferencias en la dinamica familiar en los hijos con sindrome moebius, donde se vera la
distinta manera de criar y como las parejas se van desenvolviendo en su rol como
padres. Podria favorecer el vinculo afectivo y compromiso que tienen con sus hijos
dependiendo de las necesidades que cada uno requiera, fortaleciendo la convivencia

familiar y la adaptacion familiar.

Descripcion del problema

Frente a las pautas de crianza se encuentran diferentes autores, entre ellos Erazo,
Bravo Delgado, (2006):

Se refiere al entrenamiento y formacién de los nifios por los padres o por sustitutos de
los padres. También se define como los conocimientos, actitudes y creencias que los
padres asumen en relacion con la salud, la nutricion, la importancia de los ambientes
fisico y social y las oportunidades de aprendizaje de sus hijos en el hogar La crianza del
ser humano constituye la primera historia de amor sobre la que se edifica en gran parte

la identidad del nifio y se construye el ser social.

La crianza implica tres procesos psicosociales: las pautas de crianza, las practicas de
crianza y las creencias acerca de la crianza. Por un lado, las pautas se relacionan con la

normatividad que siguen los padres frente al comportamiento de los hijos siendo
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portadoras de significaciones sociales. Cada cultura provee las pautas de crianza de sus
nifios. Por otro lado, las précticas de crianza se ubican en el contexto de las relaciones
entre los miembros de la familia donde los padres juegan un papel importante en la
educacion de sus hijos. Esta relacion esta caracterizada por el poder que ejercen los

padres sobre los hijos y la influencia mutua Bocanegra (2007).

Segun Aguirre (2000), las practicas de crianza son un proceso, esto quiere decir que
son un conjunto de acciones concatenadas, que cuenta un inicio y que se va
desenvolviendo conforme pasa el tiempo. Las précticas son acciones, comportamientos
aprendidos de los padres ya sea a raiz de su propia educacion como por imitacién y se
exponen para guiar las conductas de los nifios. Finalmente, las creencias hacen
referencia al conocimiento acerca de cdmo se debe criar un nifio, a las explicaciones que
brindan los padres sobre la forma como encausan las acciones de sus hijos. Aguirre
(2000), afirma: que son certezas compartidas por los miembros de un grupo, que brindan
fundamento y seguridad al proceso de crianza, en las creencias confluyen tanto
conocimientos practicos acumulados a lo largo del tiempo, como valores expresados en

escalas que priorizan unos valores frente a otros.

Por lo tanto al abordar la crianza es imprescindible no desconocer que la misma esta
en estrecha relacion con el desarrollo infantil, las diferentes concepciones de nifio, la

clase social, las costumbres y normas socio-histdricas y culturales.

Las pautas de crianza son de vital importancia para el crecimiento y desarrollo de los
niflos en cuanto a su aprendizaje, futuras relaciones interpersonales y su crecimiento
personal. Asi mismo se requiere de la corresponsabilidad del cuidador o de sus padres
para enfatizar en los cuidados y pautas que desarrolla con sus hijos teniendo como

referencia la forma en que los nifios con sindrome moebius aprenden.

Debido a la discapacidad los nifios tienen su propio ritmo de aprendizaje y la manera
en como es concebido, es por eso que el ambiente en que el nifio se desarrolla es tan
importante como las persona que lo estimulan para poder construir un aprendizaje

interiorizado y acorde a su etapa de ciclo vital y en cuanto a sus necesidades.
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Con esta investigacion se pretende fortalecer la crianza en nifios con sindrome
moebius las parejas en relacién con la condicion que presenta su hijo de la ciudad de
Pamplona, por medio de un estudio compilatorio donde se recopilara diferentes
investigaciones que hayan abordado la tematica de las pautas de crianza en hijas con

sindrome moebius.
Estado del Arte

Internacionales

1. Guia para entender el sindrome de moebius. Dallas. Autor: (AIC -

Asociacion Infantil Craneo facial). Dallas. (2010)

Resumen: Guia ha sido disefiada para responder las preguntas que son
frecuentemente hechas por los padres de un nifio con el Sindrome de Moebius. Su
propdsito es proveer a los pacientes, padres y otros un mejor entendimiento de esta

condicion.

2. Estudio clinico y genético del sindrome de Moebius. Autores: Luis Gomez-
Valencia, Anastasia Morales-Hernandez, Ramén Miguel Cornelio-Garcia,
Ezequiel Toledo-Ocampo, Maria de los Remedios Bricefio-Gonzélez,
Miriam Margot Rivera-Angles. Revista Medigraphic Vol. 65, septiembre-
octubre. México. 2008.

Resumen: En este estudio el objetivo fue analizar las manifestaciones clinicas
fundamentales del sindrome de Moebius, su involucro genético y los factores que en
nuestro medio se relacionan con esta entidad. En un estudio retrospectivo y
descriptivo se analizaron los datos clinicos y de anamnesis familiar de 23 casos de
nifias y nifios con sindrome de Moebius, vistos en el Hospital del Nifio de
Villahermosa, Tabasco, en los dltimos 20 afios. Los criterios para el diagnéstico se
establecieron con base a las manifestaciones clinicas, considerandose para ello a la
inexpresividad facial, alteracién de la succion y cierre palpebral incompleto con

deficiente o nula vision lateral.
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Se encontr6 que el diagndstico temprano de la secuencia de Moebius favorece la
planeacion en el manejo del enfermo, y al mismo tiempo ofrece a los padres de los

afectados un asesoramiento genético oportuno.

Ademas, la inexpresividad facial, la ptosis palpebral, pabellones auriculares
grandes y la microglosia fueron los datos clinicos mas representativos. En 2
pacientes se documento la secuencia de Poland como entidad asociada. El analisis
cromosomico realizado en 11 de los casos mostrd normalidad cromosémica en el
nimero y en la estructura. Todos los pacientes estudiados representaron casos

esporadicos.

3. Cdémo Criar un Nifio con Necesidades Especiales. Autor: Centro Nacional
de Informacion para nifios con discapacidades (National Dissemination
Center for Children with Disabilitie), Patricia McGill Smith Directora
Ejecutiva Directora ejecutiva de Red Nacional de Padres de
Discapacidades. Washington, DC. 2005.

Resumen: Un documento desarrollado expresamente para responder a las necesidades
de informacién de aquellos padres quienes recientemente se han enterado que su nifio
tiene necesidades especiales y para aquéllos que por algin tiempo han vivido con esta
realidad pero que han alcanzado un punto de transicion donde necesitan informacion
nueva o un apoyo renovado. Esta publicacion proporciona a las familias un punto de
partida en su busqueda de informacion y recursos. Esperamos que también sea de
utilidad a los profesionales que trabajan con familias que tienen un nifio con una
discapacidad, ayudandoles a entender como el tener un nifio con una discapacidad puede
afectar a la familia, y proporcionandoles con un recurso disponible para compartir con

los padres con quienes ellos trabajan.

Nacionales
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1. Pautas de crianza y desarrollo socioafectivo en la infancia: Autor, Angela
Cuervo Martinez. Fundacion Universitaria Los Libertadores. Fundacion

Universitaria Los Libertadores. 2010. Bogota Colombia.

Resumen: Este articulo presenta una revision y hace unas reflexiones sobre la relacion
entre las pautas y los estilos de crianza y el desarrollo socioafectivo durante la infancia,
a partir de los aportes de investigaciones realizadas sobre el tema, asumiendo que la
salud mental de los padres, las pautas de crianza y el desarrollo socioafectivo de los
nifios y nifias estdn muy relacionados, y que cambian segun la multidimensionalidad de
variables evolutivas y contextuales. Finalmente, se considera la importancia de la familia
para facilitar el desarrollo de conductas prosociales y la autorregulacién emocional y
para la prevencién de problemas de salud mental en la infancia como depresion,

agresividad, baja autoestima y ansiedad, entre otras

2. Caracteristicas cognitivas segun las etapas de jean piaget en nifios con
sindrome de Moebius. Autor: Jaimes D. Duarte K. Wilches L. Soler L.
Marqguez Y. Medelin 2013.

Resumen: Con base a la investigacion realizada se encontrd que las nifias evaluadas con
sindrome de Moebius pese a su limitacion fisica no presentan limitaciones cognitivas,
abriendo una puerta a nuevas oportunidades de escolarizacion a esta poblacidn. Segun
las caracteristicas fisicas mas actuales que se da del sindrome de Moebius se dice que
esta poblacién no presenta sensibilidad en sus mejillas, durante el analisis de los datos se
encontré que las dos nifias logran percibir las diferentes temperaturas en sus mejillas y
mentones. Finalmente las investigadoras llegan a cumplir las metas que se plantearon, ya
que sus resultados respondieron a los objetivos propuestos y a la formulacion del
problema; se concluye que los nifios con sindrome de Moebius presentan un proceso
normal en las caracteristicas cognitivas planteadas por Jean Piaget, dando paso a una
escolarizacion o atencion educativa pertinente, también se concluyé que el apoyo
emocional de su entorno influyen en gran manera los procesos cognitivos y educativos

de dicha poblacion.
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3. Crianza y discapacidad. una vision desde las vivencias y relatos de las
familias en varios lugares de Colombia. Autores: Dora Manjarrés
Carrizalez, Elvia Yaneth Ledn Gonzalez, Rosanna Martinez Gil, Andreés

Gaitan Luque. Universidad Pedagogica Nacional. Colombia. 2013.

Resumen: El proyecto se desarrolld durante el afio 2011, con la financiacion y
participacion de dos universidades: Universidad Pedagogica Nacional (Facultad de
Educacién y CIUP) y la Fundacién Universitaria Monserrate (Especializacion en
Educacion y Orientacion Familiar). El estudio tuvo lugar en varios sitios del pais
ubicados en Antioquia, Bolivar, Cundinamarca y Santander. Su objetivo principal fue
identificar, comprender y conceptualizar las dindmicas de crianza establecidas en los
contextos familiares de las personas con discapacidad, con el fin de plantear elementos
tedricos que permitan el acercamiento y comprensién a dichas dinamicas. Se desarrolla
la descripcion y caracterizacion de los hallazgos desde capitulos que reportan como
principales lineas las creencias, emociones y sentimientos que se generan en el ndcleo
familiar con la llegada de un hijo o hija, sobrino, primo, nieto con discapacidad. Las
tipologias, relaciones intrafamiliares, funciones de la familia y la jefatura familiar. Las

expectativas de futuro y el ideal de crianza

4. Crianza y discapacidad: modelo de apoyo y fortalecimiento desde los
contextos familia y escuela. Autor. Dora Manjarrez Carrizales. Revista
Hojas y hablas No 11. Articulo resultado de la investigacion: “Familia y
discapacidad: retos y desafios para la educacién. Fase 2. Modelo de Apoyo y
Fortalecimiento desde el Campo Educativo a Familias, para la Crianza de
Nifios y Nifias con Discapacidad. Estudio comparativo en cuatro ciudades de
Colombia”. Realizada por la Universidad Pedagdgica Nacional y la

Fundacién Universitaria Monserrate) 2014.

Resumen: Este articulo presenta un modelo disefiado para el apoyo y fortalecimiento a
procesos de crianza de nifios, nifias y jovenes con discapacidad, a partir del
establecimiento de la corresponsabilidad de la familia y la escuela como instituciones de
socializacion, que tienen funciones distintivas, pero que confluyen e inciden

directamente en procesos formativos respecto a tres aspectos basicos del desarrollo en la
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infancia: La formacion del sistema de valores. La configuracion de la identidad y el
auto-concepto y El desarrollo de habilidades sociales. EI modelo es el resultado de un
ejercicio de investigacion que permite identificar y tomar conciencia sobre las
dimensiones y aspectos estructurales implicados en los estilos relacionales establecidos
en ambos contextos -familia y escuela- y su articulacion e impacto en el proyecto de
vida personal, familiar y escolar de los nifios, nifias y joévenes con discapacidad. El
analisis se realizo a partir de la informacion recolectada en ciudades y municipios
representativos de cuatro complejos culturales de Colombia: Antioquia, Santander,

Litoral Fluvio-minero y Andino.

Regionales

1. Fortalecimiento del papel participante y activo de la madre del nifio(a) con
discapacidad. Autores: Nancy Patricia Rodriguez Alvarado Lux Helena

Quintero Alvarado. Pamplona.

Resumen: La presente investigacion - intervencion plantea las causas que motivan la
exclusion de las madres de los nifios(as) con discapacidad del proceso terapéutico y
pedagogico como forma de maltrato caracterizado por el abandono y negligencia que
se relacionan con la dificultad para superar eventos traumaticos, fijandose en cuatro
(4) etapas negacion culpabilidad, desconocimiento y aislamiento social. Se intervino
a diecisiete (17) madres del CAIMIUP Pamplona a través de la metodologia I-E-C
(informacién — educacion y comunicacion) generando movilidad de pensamiento en
cuanto al desarrollo de conocimientos — aptitudes y practicas de estilos de vida y

modelos de crianza.

Se encontrd6 que las causas por las cuales las madres de los nifios(as) con
discapacidad se excluyen de los procesos terapéuticos y pedagogicos convirtiéndose
en las primeras agentes maltratantes del menor con discapacidad, se relacionan con
estancamiento en las primeras etapas del proceso para la superacion de los eventos

traumaticos como son la negacion y la culpabilidad frente a la discapacidad (del) o
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(Ia) menor, asociandose a su vez con la concepcion de la discapacidad como
problema (paradigma social) y la falta de conocimiento tanto de la discapacidad
como de la importancia del papel participativo y activo de la madre en el desarrollo

de las habilidades del discapacitado como persona.
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Marco Tebrico
Capitulo 1

Enfoque sistémico

Evolucion del enfoque sistémico

El modelo sistémico nacié al mismo tiempo que la terapia familiar, aunque como
explicamos en el proximo apartado, hoy en dia tiene muchas mas aplicaciones. Y ello no
es extrafio ya que su unidad de anélisis es la familia. Para entenderla no bastan los
modelos tradicionales centrados en el individuo. Este nuevo foco requiere una nueva
conceptualizacién, una nueva forma de pensar, en la que el objeto de andlisis no sea el
ente individual sino el sistema. Asi es que el modelo sistémico se basa en presupuestos
meta tedricos que se alejan de los tradicionales (por ej. fisica clésica) y se inspiran en la
Teoria General de Sistemas, primero, y las teorias de la complejidad después. La nocién
de sistema implica un todo organizado que es mas que la suma de las partes, se sitla en

un orden l6gico distinto al de sus componentes.

Se define por sus funciones, estructura, circuitos de retroalimentacion (Aplicada a la
familia, supone entenderla como un todo organizado en que cada miembro cumple una
funcion, y con sus acciones regula las acciones de los demas a la vez que se ve afectado
por ellas. Forman parte de una danza o patron interaccional en el que las acciones de

cada miembro son interdependientes de las de los demas. (Mufioz y otros, 2012:13).

El concepto actual de enfoque sistémico implica insertarnos en una corriente de la
psicologia, que coloca al individuo contextualizado, ya sea en su familia, trabajo, ciudad
u otro ambiente comdn a él, desde esta corriente se pierde al sujeto solitario que se
acerca a la consulta, y lo que busca es que se le humanice, es decir se le vea de
manera integral, lo que no implica despersonalizar al sujeto, sino estudiarlo desde su

medio, esta corriente a avanzado con los trabajos de los autores que se han
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interesado en estos aspectos y ha llegado en la actualidad aser un modelo bastante

utilizado tanto en las investigaciones en psicologia como en las intervenciones.

Desde que Bertalanffy formuld en 1968 la Teoria General de Sistemas (TGS), ésta
teoria ha sido ampliamente divulgada. Surgié con la finalidad de dar explicacion a los
principios sobre la organizacion de muchos fenémenos naturales y en la actualidad es
aplicada al conocimiento de muchas otras realidades, tanto naturales como ecologicas,
medioambientales, sociales, pedagogicas, psicoldgicas o tecnoldgicas, (Hernandez,
1989, 1993 y 1997; Castillejo y Colom, 1987 Cusinato, 1992; Campanini y Luppi, 1996;
Rodriguez Delgado, 1997), habiéndose convertido en el modelo predominante en los
estudios de familia (Satir, Minuchin,1986; Selvini, Palazoli, Andolfi, 1993, Musitu et al.,
1994, Rodrigo y Palacios, 1998, Gimeno,1999). Citados por (Espina et al, 2006:22).

Asi mismo, Espina et al (2006) manifiesta que:

Los trabajos iniciales surgen en terapia familiar y son las Escuelas de Palo Alto y
Milan las que basan en él sus propuestas de intervencion. Posteriormente, el modelo
evoluciona contrastando sus resultados con la experiencia clinica y con la investigacién
empirica de laboratorio, al tiempo que incorpora elementos de otras Teorias
psicoldgicas, como el constructivismo, la Gestalt, el Psicoanalisis, el modelo Cognitivo-
Comportamental, la teoria de Aprendizaje Social o la Psicologia del Desarrollo, dejando

de manifiesto la flexibilidad y la capacidad integradora del modelo. (p, 22).

La poblacion de estudio en el modelo sistémico, no queda sélo reducida al estudio de
pacientes y familias con problemas graves, sino que explica el comportamiento y la
evolucion de familias normativas y normalizadas, sirviendo de base a programas de

formacion y prevencion (Millan Ventura, 1990; Rodrigo y Palacios, 1998, Gimeno,
1999).

Los trabajos mencionados consideran a la familia un sistema, al que le son aplicables
los principios propios de los Sistemas Generales, y también otras caracteristicas
relevantes, que facilitan su comprension y que son especificas de los sistemas familiares.
(Espina et al, 2006:22).
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El modelo ecoldgico de Bronfenbrenner

Hablar de fundamentacion tedrica para un Modelo Ecoldgico en Atencién Temprana
(AT) nos lleva a remontarnos a la década de los 70. Al final de esa década, el profesor
Urie Bronfenbrenner, del Departamento de Desarrollo Humano y Estudios sobre la
Familia de la Universidad de Cornell en Ithaca (Nueva York) publica su obra titulada
“La ecologia del desarrollo humano”. Previo a ello, habia ido fraguando su modelo
ecologico del desarrollo humano, cuyas ideas originales fueron presentadas en dos
congresos sucesivos de la Asociacion Americana de Psicologia, en los afios 1974 y
1975, y recogidas en distintos trabajos publicados en diferentes revistas (Child
Development, American Psychologist, Journal of Social Issues y Zeitschrift fir
Soziologie). Por ejemplo, las ideas basicas del libro citado se encuentran previamente
resumidas en un trabajo titulado “Hacia una ecologia experimental del desarrollo

humano”, publicado en la revista American Psychology en Julio de 1977. (Garcia,

2001:2).

De alguna forma, Bronfenbrenner se revelaba frente a la Psicologia Evolutiva que le
era contemporanea y a la que definia como “la ciencia de la conducta extrafia de nifios
en situaciones extrafias con adultos extrafios durante los periodos de tiempo mas breves
posibles” (sic, Bronfenbrenner, 1977a, pp. 513). Apoyaba esta idea en un estudio de
Larson (1975), en el que se repasanban todas las investigaciones publicadas entre 1972 y
1974, en tres de las méas prestigiosas revistas del campo (Child Development,
Developmental Psychology y Journal of Genetic Psychology). En este estudio se
constataba que el 76% de todas las investigaciones se habian realizado bajo un
paradigma experimental de laboratorio, un 17% habian utilizado técnicas de papel y
lapiz y so6lo un 8% eran estudios observacionales en ambientes mas naturales. . (Garcia,
2001:2).

En contra de este panorama, Bronfenbrenner (1977, 1979) plantea su vision ecoldgica
del desarrollo humano, en la que destaca la importancia crucial que da al estudio de los

ambientes en los que nos desenvolvemos. Algo que considera imprescindible,
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especialmente si queremos evitar perdernos en descripciones excesivamente detallistas y
en el estudio de procesos sin sentido. Bronfenbrenner defiende el desarrollo como un
cambio perdurable en el modo en el que la persona percibe el ambiente que le rodea (su

ambiente ecoldgico) y en el modo en que se relaciona con él. . (Garcia, 2001:4).

A partir de aqui, lo que se propone Bronfenbrenner es describir el contexto, lo que
llamaba “ambiente ecologico”. Entendiendo por “ambiente ecoldgico™: “un conjunto de
estructuras seriadas, cada una de las cuales cabe dentro de la siguiente, como las
mufiecas rusas. En el nivel més interno esta el entorno inmediato que contiene a la
persona en desarrollo. Puede ser su casa, la clase o, como suele suceder cuando se

investiga, el laboratorio o la sala de test” (Bronfenbrenner, 1987b: 23).
Microsistema

El desarrollo psicologico se sucede como resultado de la participacion en estos
microsistemas, donde se llevan a cabo roles, se mantienen relaciones interpersonales y
se realizan patrones de actividades, para el autor los elementos  fundamentales de
cualquier entorno. Una nifia en su hogar, por ejemplo, ejerce el rol de hija, mira la
television con sus padres y desarrolla un vinculo afectivo con ellos. . (Gifre et al,2012:
82).

Es el nivel mas cercano al sujeto, e incluye los comportamientos, roles y relaciones
caracteristicos de los contextos cotidianos en los que éste pasa sus dias, es el lugar en el
que la persona puede interactuar cara a cara facilmente, como en el hogar, el trabajo, sus
amigos (Bronfenbrenner, 1976, 1977a, 1977b, 1979, 1992). (Torrico et al, 2002:47).

Mesosistema

Otro nivel ecoldgico destacado por el autor es el “mesosistema” o las relaciones entre
dos 0 mas microsistemas. Puede ser, por ejemplo, que un determinado ambiente familiar
(el hogar) se relacione con la escuela a través de una visita de los padres de la nifia a su
tutor. Las relaciones bidireccionales que se dan entre dos 0 mas entornos en los que la
persona en desarrollo participa activamente constituye el “mesosistema”. Por ejemplo,

para un adulto, entre la familia, el trabajo y la vida social. (Gifre et al, 2012: 83).
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Pero el “ambiente ecoldgico” no incluye solamente los entornos inmediatos en los
gue uno o una participa activamente. El lugar de trabajo de los padres, la clase a la que
asiste un hermano mayor, el circulo de amigos de su madre, las actividades del consejo
escolar del barrio pueden afectar a lo que ocurre en el entorno que comprende a la
persona en desarrollo. Precisamente Bronfenbrenner entiende por “exosistema’: “uno o
mas entornos que no incluyen a la persona en desarrollo como participante activo, pero
en los que se producen hechos que afectan, o se ven afectados, por lo que ocurre en ese

entorno” (Bronfenbrenner, 1987: 261).

Finalmente, el microsistema, el mesosistema y el exosistema se ven moldeados por
planes que organizan los entornos. Lo que el autor llama “macrosistema” y define de la
siguiente manera: “el macrosistema se refiere a las correspondencias, en forma y
contenido, de los sistemas de menor orden (micro-, meso- y exo-) que existen o podrian
existir, al nivel de la subcultura o de la cultura en su totalidad, junto con cualquier
sistema de creencias o ideologia que sustente estas correspondencias” (Bronfenbrenner,
1987b: 45). Por ejemplo, un jardin de infancia, una clase de una determinada escuela, un
café, un restaurante o una oficina de correos tienen un aspecto y unas funciones
similares en un mismo pais, Espafia, pero se ordenan y regulan de distinta manera en
otro pais, Japdn. Dicho con otras palabras, el sistema de creencias, la religion, la
organizacion politica, social y econdmica de una determinada region afectan el
desarrollo humano, moldeando —disefiando— los microsistemas, mesosistemas Yy
exosistemas. (Gifre et al, 2012:83).

Macrosistema

Finalmente, al profundizar en el macrosistema, éste incluye los tres niveles expuestos
anteriormente; hacen parte de este sistema los patrones culturales, las tendencias
politicas, los sistemas econdmicos, las creencias y, en fin, todos los factores de la

sociedad en general que pueden afectar al individuo.

Son muchos los factores que influyen en el proceso de integracién de las personas
con discapacidad a la sociedad, pero tal vez uno de los mas significativos son las
barreras que estas personas encuentran diariamente y no se habla aqui de las barreras

arquitectonicas que abundan en las calles, ni de la falta de accesibilidad a sitios publicos
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como bancos, cines, edificios o simplemente en su propio hogar, se habla de las barreras
actitudinales. .(Cespedes,2005: 14).

En el macrosistema las actitudes y las creencias hacia la discapacidad son importantes
para promover la integracion social; es aqui donde se debe reconocer el concepto de
“persona”, por encima de otros calificativos o etiquetas que se puedan afadir para
referirse a las personas con discapacidad. Ello representa no sélo un cambio en la
perspectiva social del sujeto, sino tambien en las demandas laborales, familiares y
sociales.(Cespedes,2005: 15).
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Modelo Sistémico y Terapia Familiar

El modelo sistémico surgié en los afios cincuenta al mismo tiempo que la terapia
familiar como un marco conceptual para abordarla, para comprender la complejidad de
fendmenos interrelacionados que ocurren en su seno. Sin embargo, desde hace ya
muchos afios n puede sostener la identidad entre modelo sistémico y terapia familiar. Por
un lado, el modelo sistémico se puede aplicar a muchos otros formatos de la
intervencion, ademas del familiar. Por otro lado, existen otros modelos que han

desarrollado una forma de Psicoterapia individual.

Desde principios de los afios ochenta, se plante6 que el modelo sistémico podria
aplicarse a un solo individuo aunque no asistiera toda la familia. Una de las obras
pioneras fue la de R. Fisch, J. Weakland y L. Segal (1982) “La tactica del cambio”
(Herder, Barcelona, 1984) que supone un desarrollo de la terapia breve del MRI de Palo
Alto. Plantea que es preciso trabajar s6lo con los verdaderos ‘“clientes”, los que
verdaderamente estan interesados en la aunque a menudo sea sélo uno, y a veces no ni
tan sélo el portador del sintoma. Se centra en la forma en la que el individuo participa en
la danza interaccional, y se orienta la intervencion para que éste influya de manera
decisiva en dicho aporte, Asi es que, a diferencia de otros modelos, el sistémico no se
limita a buscar el bienestar subjetivo del cliente sino a alterar la interaccion familiar,
como lo haria si viniera toda la familia. En la actualidad, la gran mayoria de terapia
individuales, ya sea alterndndolas con las familiares, o bien como modalidad Unica en
funcién de los casos y de la disponibilidad de la familia para el tratamiento. Citado por
(Muhoz y otros, 2012:13).

Desde un enfoque sistémico la familia es de vital importancia puesto que la forma
como estan organizados sus miembros, el papel que juega cada uno de ellos, la forma en
la que se comunican, van a determinar el tipo de relaciones que se establece en dicho
sistema familiar, lo que a su vez posibilitara 0 no la presencia y/o mantenimiento de

problemas psicologicos. (Trujano, 2010: 20).
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El Modelo Estructural Sistémico es una opcion de analisis e intervencién terapéutica
(no se pretende sefialar como la unica valida), que provee la oportunidad de estudiar a
las familias como sistemas abiertos en los que se establecen ciertas pautas de interaccion
(estructura familiar) que determinardan la funcionalidad o disfuncionalidad de las
relaciones familiares. Desde esta perspectiva el origen de los problemas psicologicos se
encuentra en el ambito familiar, en el nucleo en el que se desarrolla el paciente
identificado, de manera que el analisis de dichos problemas y su tratamiento se realizan

a nivel familiar, no individual. (Trujano, 2010: 20).

La psicoterapia en el modelo sistémico

Desde los albores del enfoque sistémico se ha planteado que para hablar de
psicoterapia se debe mencionar el cambio, los pacientes acuden al psicoterapeuta para
cambiar algo de sus vidas, muchos tienen la esperanza de que exista en las habilidades

del profesional algo de magia para hacer desaparecer su dolor.

La disfuncionalidad de un sistema se caracteriza por su tendencia a la equifinalidad,
esto es a actuar para reducir al maximo la entropia, la idea de que el equilibrio, la
estabilidad, el control son sinénimos de salud y felicidad generan tal resistencia al
cambio al grado que se llega a creer en la certidumbre absoluta. (Pinto, 2006. P: 67).

Pero un sistema activo necesita expandirse, crecer y las interacciones entre sus
elementos quiérase o no producirdn tarde o temprano ciertos niveles entropicos internos
ocasionando una crisis dentro del sistema. Es en ese estado que los buscan las familias,
las parejas, los grupos y los individuos, con la esperanza del no cambio, con la
expectativa de que la psicoterapia les ofrezca la paz, el equilibrio, la felicidad, la
entropia cero. (Pinto, 2006: 67).

Es asi que es posible encontrar terapeutas formados para mantener los estados
estables en los pacientes, claro estd que ante tal labor se anula la posibilidad de
crecimiento del sistema definido como consultante. La vision del sintoma como
emergencia del sistema familiar para modificar su estructura estable, fue propuesta por

los pioneros del enfoque sistémico aplicado a la psicopatologia, por ende el objetivo
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terapéutico cambid de considerar al sintoma como un enemigo al que se debe exterminar
al de un amigo para modificar la disfuncionalidad del sistema, de tal manera que una vez

cumplida su funcion el sintoma abandona la empresa.

El sintoma es una forma de decir lo que la palabra no alcanza a decir, o lo que los
oidos de los demé&s no quieren escuchar. El sintoma emerge como un refugio, protege,
defiende ante el impacto insostenible de la negacién del ser. El sintoma es producto de la

“ilegitimacion”, es consecuencia de un falso amor. (Pinto, 2006: 67).

Otro aspecto importante a tomarse en cuenta en el enfoque relacional de la
psicoterapia, es el principio segun el cual un sistema se define por sus relaciones, no es
la suma de sus partes, por lo tanto la modificacion de un elemento altera la actividad del
resto de los miembros, por ende todo el sistema se modifica. A este principio basico, se
suma la concepcion pragmatica de la comunicacion, segun la cual es imposible no
comunicar, la comunicacion afecta el comportamiento de los sujetos en comunicacién
tanto del que emite el mensaje como del que lo recibe, el efecto de lo comunicado no

esta en el mensaje sino en su interpretacion.

Fue Jay Haley quien se percatd que en las familias se suelen establecer triangulos
configurados en alianzas y coaliciones, las primeras para protegerse y las segundas para
atacar, fendmenos que ocurren cuando el sistema corre el riesgo de desequilibrarse por
la presencia de entropia, esto ocurre en los momentos criticos del ciclo vital familiar; de
ahi que este autor considera que la aparicion de los sintomas siempre se relacionan con

los cambios exigidos por el ciclo. Citado por (Pinto, 2006: pag 68).

Otro postulado clasico de la terapia familiar ha sido el de considerar que el sintoma
es producto de la disfuncionalidad, pero a partir de casos con lesiones cerebrales se
puede observar el fendmeno contrario, el sintoma, en este caso organico, puede desatar

procesos relacionales disfuncionales.

Lo que sucede es que no se debe ver al sistema como causa, ni al sintoma como
efecto o0 viceversa, sino en constante interaccion, no es que la disfuncionalidad genera
trastornos, ni que los trastornos producen disfuncionalidad, sino que ante la entropia

generada por el cambio el sistema se organiza para gestar neguentropia, esto puede
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producir cambios en la propia estructura del sistema, derivando en éxitos funcionales, o

en fracasos disfuncionales. (Pinto, 2006: pag. 68).

Por ello es necesario diferenciar entre asesoramiento psicologico y psicoterapia.
Cuando se recibe al demandante (individuo, pareja, familia, grupo), es importante iniciar
el trabajo definiendo si la situacion presentada puede resolverse desde la psicoterapia, 0
si existen otras alternativas no psicoterapéuticas que ayuden, o finalmente se trata de una

situacion sin solucién. (Pinto, 2006: pag. 69).
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Capitulo 11

Ciclo vital de las familias con nifios pequefios

La familia como centro de apoyo

La OMS (2012) define familia como "los miembros del hogar emparentados entre
si, hasta un grado determinado por sangre, adopcion y matrimonio. El grado de
parentesco utilizado para determinar los limites de la familia dependera de los usos a los
que se destinen los datos y, por lo tanto, no puede definirse con precisién en escala

mundial."

“Un grupo unido entre por vinculos de consanguinidad, filiacion (bioldgica o
adoptiva) y de alianza, incluyendo las uniones de hecho cuando estas son estables..... La
familia es el resultado de una experiencia y de una alianza entre géneros. Requiere para
su constitucion, del encuentro y de la relacién entre un hombre y una mujer que quieren
unir su vinculo mediante el afecto entre ellos o0 hacia los hijos que surgen de su relacion”
(Salas, M. 1980).

Los seres humanos son seres sociales. Justo desde el inicio se desarrollan dentro
de un contexto social e historico. Es probable que un nifio nacido en estados
unidos tenga experiencias muy diferentes a las de un nifio nacido en el resto del
continente americano y también a las de un nifio nacido en Marruecos,
Groenlandia o Afganistan. Para un infante el contexto inmediato, por lo regular es
la familia, pero esta a su vez estd sometida a las influencias diversas vy

cambiantes del vecindario, la comunidad y la sociedad. (Papalia, 2004: 9).

Familias con nifios discapacitados con edades entre 0 y 6 afios

La primera infancia es el periodo que se extiende desde el desarrollo prenatal hasta
los ocho afios de edad. Se trata de una etapa crucial de crecimiento y desarrollo, porque

las experiencias de la primera infancia pueden influir en todo el ciclo de vida de un
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individuo. Para todos los nifios, la primera infancia es una importante ventana de
oportunidad para preparar las bases para el aprendizaje y la participacion permanentes,
previniendo posibles retrasos del desarrollo y discapacidades. Y para los nifios con
discapacidad, es una etapa vital para garantizar el acceso a intervenciones que puedan
ayudarlos a desarrollar todo su potencial. (OMS, UNICEF, 2013:5).

Ya sea como realidad social, campo de conocimiento de las disciplinas sociales,
escenario de intervencion institucional y especializada o espacio de decisiones y
politicas publicas, la familia esta presente como ningun otro referente en la vida social e
individual de los seres humanos; por accion o por omision se constituye en un punto de

confluencia de sus préacticas, discursos e imaginarios. (Manjarres, 2012: 98).

En el caso de los nifios y nifias con discapacidad es alin mas relevante y complejo el
papel que juega la familia, teniendo en cuenta que su condicion puede afectar de
diversas maneras el desarrollo a lo largo de las distintas etapas del ciclo vital, ademas de
estar en interaccion con las barreras que el entorno le presenta, quedando en mayor o
menor desventaja frente a las posibilidades de accién y de crecimiento. La familia en
estos casos, debe propiciar y gestionar oportunidades que garanticen el desarrollo
maximo de sus potencialidades, el ejercicio de sus derechos, la promocion de proyectos

de vida y la inclusion social. (Manjarres, 2012: 98).

La funcidon educativa de la familia, es de gran importancia desde el mismo
nacimiento de los hijos, ya que es en ella donde comienzan a aprender. La educacion es
el proceso mediante el cual se desarrollan todas las potencialidades del individuo, se
promueve la estructura de su conciencia y de su personalidad y se le prepara para
interactuar de forma consciente y responsable. El planteamiento de las funciones de la
familia lleva a este autor a coincidir con Palacios y Rodrigo al entender a la familia
como “la unién de personas que comparten un proyecto vital de existencia en comun
que se quiere duradero, en el que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho
grupo, existe un compromiso personal entre sus miembros y se establecen intensas

relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia”. (Palacios y Rodrigo, 2001:9).

La explicacion acerca de la concepcion de la familia y el papel que debe jugar en

la sociedad tiene que ver con el enfoque gque se asuma en su estudio. Diversos enfoques
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tedricos, desde diferentes campos disciplinares, se han ocupado de ella, la psicologia, la
sociologia o la pedagogia, entre otros. Entre los enfoques que se han ocupado del estudio
de la familia y de los procesos de mediacién que en ella se desarrollan estan el
Conductismo (Watson, 1963), el Psicoanalisis (Freud, 1988), el Humanismo (Rogers,
1951 y Maslow, 1975), la Teoria general de sistemas o Enfoque sistémico (Bertalanffy,
1989) la Teoria del campo o Enfoque ecoldgico (Lewin, 1980), el Enfoque evolutivo-
educativo (Rodrigo y Palacios, 2001) y el enfoque basado en la Teoria historico cultural
(Vigotsky, 1983,1989).

Origen del ciclo vital

En la actualidad la mayoria de los cientificos del desarrollo reconoce que éste
avanzaa los largo de la vida. Este concepto del desarrollo como un proceso que
dura toda la viday que puede estudiarse cientificamente se conoce como desarrollo

del ciclo vital.

Los estudios del ciclo vital en estados unidos surgieron de la investigacion
disefiada para seguir a los nifios hasta la edad adulto. Los estudios de Stanford
de los nifios sobredotados (Iniciados en 1921 bajo la direccion de Lewis M
Terman) examinaron el desarrollo de personas (ahora en la vejez) que fueron
identificadas como inusualmente  inteligentes en la nifiez. Otros estudios
importantes que empezaron alrededor de 1930- el estudio del Instituto de
investigacion Fels, los estudios de crecimiento y orientacion de Berkeley vy el
estudio de crecimiento (adolescentes) de Oklam — nos han proporcionado mucha

informacién sobre el desarrollo a largo plazo.

Dado que los seres humanos son complejos, el estudio del desarrollo del ciclo
vital es interdisciplinario, es decir, se inspira en muchos campos o disciplinas
estas incluyen las psicologia, la psiquiatria, la sociologia, la antropologia , la
biologia, la genética, la ciencia familiar, la educacion, la historia, la filosofia y la
medicina. (Papalia, 2004: 8).
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Roles en la Dindmica Familiar

Al interior de la familia se tejen vinculos a travesados por el amor, desamor,
descontentos, desacuerdo, acuerdo, vinculos, aspectos que configuran un entramado de
roles asimétricos e interactivos que son asumidos y vivenciados de modos distintos por
cada miembro del ndcleo familiar. Es preciso entonces aclarar el concepto de rol como
punto central de este apartado. Lopez (1984) en su estudio “la adquisicion del rol y la
identidad sexual: funcion de la familia” sefiala que la division de roles se da a partir del
género, indicando que el rol sexual hace alusion a “los comportamientos, sentimientos y
actitudes que se consideran propios del hombre o de la mujer, Tiene en este sentido una

base mas cultural” (Lopez, 1984, p, 68).

De lo anterior, se puede afirmar que la cultura ha estereotipado, caracterizado y
distinguido los comportamientos tanto para hombres como para mujeres, por ejemplo
culturalmente los comportamientos de ternura, llanto y “mimos” son caracteristicos de
la mujer, por el contrario los hombres se distinguen —culturalmente— por ser fuertes
fisica y emocionalmente, sin embargo, si alguno por cualquier circunstancia llega a
demostrar sentimientos de llanto o a manifestar expresiones de ternura con sus pares,
socialmente, se le tacharia de “nina”, “gallina”, entre otros. En este sentido, se puede
sefialar que los roles sexuales han conllevado a que los seres humanos se olviden de
demostrar sentimientos propios de los humanos, tales como el amor, el llanto, la

tristeza, el carifio, la pasion.

De otro lado, en investigaciones realizadas por Edgell (1980), Rapoport & Rapoport
(1973) sefalan que el rol ha estado determinado por la obtencion de un salario,
situacion que histéricamente ha ubicado al género masculino en situacion de privilegio
debido a que el varon es el responsable del sustento econdémico en el nacleo familiar,
dejando a la mujer en una situacion de poco o nulo privilegio, es decir la mujer —
mientras que el hombre asume el rol de proveedor— se ha encargado de la crianza y el
cuidado de los hijos, asi como del vinculo afectivo que alli se gesta. En este orden de
ideas, en el seno de la familia la division sexual y la asignacién o asuncién de roles esta

supeditada a la productividad de sus miembros.
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De acuerdo a lo anterior, y en el contexto actual estos matices en los roles se
han transformado un poco debido a la lucha por la equidad que algunas mujeres han
emprendido, lo que ha contribuido en gran medida a que el “hombre adquiera mayor
responsabilidad con respecto a la division del trabajo doméstico” (Sierra, Madariaga &
Abello, 1997, p. 14). No obstante, en estudios realizados por Garcia (1998) se concluy6
que las “mujeres adultas amplian el nimero de horas dedicadas al trabajo de la casa y
participan en el mercado de trabajo, pero no por ello reciben méas ayuda por parte de los
hombres adultos; es decir, no se han observado cambios significativos en la division de

las tareas domésticas entre hombres y mujeres adultas”.

Finalmente, las caracteristicas de la dindmica familiar se pueden resumir en
clima familiar, debido a que éste hace referencia al ambiente generado entre los
integrantes del grupo y al grado de cohesién, dependiendo como se asuman los roles, la
autoridad, el afecto, y la comunicacién; y se cumplan las reglas y las normas, el calor
afectivo sera armonioso o de lo contrario la hostilidad aparecera generando niveles de
estrés e inconformidad en los miembros del grupo, lo que generard altos grados de

distanciamiento y apatia en la familia. (Osterrieth, P.1964: 231).
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Capitulo 111

Sindrome moebius, dinamica familiar, Relacion madre e hijo, interaccion familiar

Concepto

El Sindrome de Moebius es un trastorno raro de desarrollo congénito (presente en el
nacimiento). Se caracteriza por la ausencia o subdesarrollo de los nervios que controlan
los movimientos faciales (nervio craneal 7) y de los ojos (nervio craneal 6). La mayoria
de las personas que sufren del Sindrome de Moebius tiene debilidad o paralisis completo

de los musculos de la cara. (AIC — Asociacion Infantil Craneofacial, 2010).

Los nifios y adultos con paralisis facial pueden que no se les dificulte sonreir, fruncir
el sefio, levantar las cejas, cerrar los parpados o fruncir sus labios. Esto no s6lo resulta
en la falta de expresiéon facial, pero también puede resultar en el babeo y la dificultad del
habla. Los nifios puede que tengan dificultar al chupar o pasar los alimentos. Otras
caracteristicas del Sindrome de Moebius incluyen: ¢ Retrasos motores debido a la
debilidad de la parte superior del cuerpo ¢ Estrabismo (ojos bizcos) * Ojos secos e
irritabilidad ¢ Problemas dentales ¢ Paladar alto * Paladar leporino * Problemas en las
manos Yy los pies, incluyendo el pie zambo o pie equino y la falta o fusion de los dedos
(sindactilia) * Problemas de audicion ¢ Sindrome de Polonia (anomalias de la pared del

pecho y las extremidades superiores) (AIC — Asociacion Infantil Craneofacial , 2010).

Aunque gatean y caminan después, la mayoria de los nifios con el Sindrome de
Moebius eventualmente se nivelan. Los problemas del habla a menudo responden a la
terapia, pero puede que persistan debido a la imposibilidad de mover la lengua y los
labios. A medida que los nifios crecen, la falta de expresion facial y la 1 incapacidad de

sonreir se vuelven los sintomas dominantes mas visibles. Como resultado de ello, la
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gente que no esta familiarizado con su hijo puede malinterpretar lo que el nifio esta

pensando o sintiendo. (AIC — Asociacién Infantil Craneofacial , 2010).

Algunos autores, a los casos con afectacion de multiples nervios craneales y que
cursan con grave afectacion de las funciones del tronco cerebral, los diferencian del
Moebius tipico dandole la denominacion de Moebius “plus” o Moebius “expandido”.
Desde el punto de vista dismorfologico no es realmente un sindrome sino una secuencia
(Spranger et al, 1982) ya que se trataria de un patron de malformaciones multiples
definido por una anomalia Unica, comdn, que en este caso seria la agenesia 6 destruccion
del nucleo de los nervios craneales en el tronco cerebral. El aspecto peculiar de la cara,
con el puente nasal largo y cuadrado, la cara de “mascara”, los labios entreabiertos, etc.
serian consecuencia de la atrofia muscular de origen neurogénico de los masculos
faciales. En resumen podemos decir que desde el punto de vista dismorfoldgico la
Ilamada anomalia 6 sindrome de Moebius constituye realmente una Secuencia. No
obstante, es ampliamente conocido como sindrome de Moebius y en la mayoria de
publicaciones y catadlogos de enfermedades congeénitas se sigue empleando el término
sindrome, como corresponde a la tradicion Galénico/Hipocratica de la Medicina
occidental. Algunos autores han resuelto esta controversia denominando al Moebius,

secuencia/sindrome (Miller y Strémland, 1999).

Etiologia del sindrome de Moebius

Es una enfermedad heterogénea, y las diferentes causas siguen siendo basicamente
desconocidas. No obstante, numerosas evidencias procedentes de estudios de necropsias,
de observaciones clinicas y de los actuales estudios de neuroimagen (tomografia axial
computarizada [TAC], resonancia magnetica), apoyan la hipdtesis de que casi siempre
hay o bien una agenesia de los nicleos de los nervios craneales VI y VII, o bien esos
nacleos comienzan su desarrollo de forma normal y posteriormente en algin momento
del desarrollo embriofetal, y probablemente por algin evento de tipo isquémico, se
destruyen. Experimentos provocando alteraciones en el flujo uterino de animales de

laboratorio han conseguido reproducir los defectos del Moebius observados en humanos.
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Por otra parte es frecuente la existencia de metrorragias intensas durante el embarazo de
madres con hijos con s. Moebius. También hay casos de s. Moebius cuyas madres
habian tenido durante la gestacion hipotension severa a consecuencia de fuertes
hemorragias tras un accidente de trafico, y casos de madres expuestas durante la
gestacion a agentes con fuerte efecto vasoconstrictor. En este sentido es muy
determinante la experiencia de Brasil donde se ha observado una fuerte relacion entre la
aparicion de s. Moebius en recién nacidos cuyas madres habian ingerido dosis masivas
de misoprostol intentando abortar de manera clandestina. EI misoprostol, un analogo de
la prostaglandina E1, actGa sobre el Gtero gestante provocando contracciones durante las
cuales se produce una fuerte reduccion de flujo sanguineo uterino-fetal. (Pérez, 2010:
81).

Particularidades clinicas del sindrome de Moebius.

Luego de que se determinara las primeras particularidades de los que padecian el
sindrome de Moebius, se mantiene avanzando la deteccion completa de estas
caracteristicas, es asi como afirman que: En 1892 la mezcla de la falta de expresion
facial y de movimiento exterior de los ojos llevd al profesor Paul Julius Moebius a
describir este sindrome. Entre las caracteristicas clinicas destacan: problema para
masticar, que puede causar dificultades en el desarrollo integral; falta de sonrisa
(inexpresion facial); babeo; dificultades en el habla por problemas de pronunciacion;
estrabismo y limitacién del movimiento ocular, ulceracion de la cérnea y otros hechos
asociados con el mal funcionamiento de los parpados (Hernandez y Flores, 2010, p. 187)
Sin embargo, a pesar de que el Dr. Paul Julius Moebius fue quien describié este
sindrome, con el paso de los afios se empiezan a descubrir mas caracteristicas, y con ello
se logré tener un panorama mas amplio de esta enfermedad. Otros investigadores
afirman que: Entre las caracteristicas clinicas destacan: dificultad para deglutir, que
puede causar problemas en el desarrollo; falta de sonrisa (inexpresion facial); babeo;
dificultades en el habla por problemas de pronunciacion; estrabismo y limitacion del
movimiento ocular, ulceracion de la cornea y otros hechos asociados con el mal

funcionamiento de los péarpados; problemas dentales tempranos por auto limpieza
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inapropiada y estado entreabierto de la boca; los nervios mas cominmente afectados son
el VII, el cual controla la expresion facial, y el VI, que controla el movimiento lateral de
los ojos; los siguientes nervios afectados son el IX y el X, el gloso-faringeo y el vago o
neumogastrico, respectivamente. Los problemas de desarrollo de estos nervios conducen
a dificultades para deglutir, vomitos y voz nasal. También puede estar afectado el XII
par o el hipogloso, con dificultad para hablar y para el auto limpieza bucal. El 111 nervio
u oculomotor comun, que se encarga de los movimientos medios de los 0jos, puede estar
alterado. Rara vez estan afectados los nervios restantes. ElI IV, o nervio patético,
encargado de los movimientos superior e inferior de los ojos, el VIII, o nervio acustico,
que afecta al oido, y el V, o trigémino, el cual proporciona la sensibilidad facial y
corneal a los masculos de masticacion. S6lo en muy raras circunstancias se ha visto
afectado el XI, o accesorio, encargado de encoger los hombros. Finalmente el I, u
olfatorio, relacionado con el sentido del olfato. El dafio al Il, nervio dptico, no se ha
descrito con este sindrome (Carrillo y Flores, 2010, p. 261). (Jaimes et al, 2013: 23).

Diagnostico

Dadas las caracteristicas de esta enfermedad el diagnostico clinico es facil de realizar
al nacimiento. La madre o el pediatra advierten que el recién nacido no tiene una
expresion normal. Cuando llora produce sonidos y lagrimas sin expresion facial.
También existen alteraciones en la succion, por lo que necesita alimentacion asistida.
Durante el suefio la oclusion palpebral es incompleta, los pacientes posteriormente
muestran problemas con la emision de los sonidos, lagrimeo y sialorrea, asi como
alteraciones de la masticacion, e incapacidad de mover los ojos lateralmente, por lo que
giran la cabeza. Diagnostico diferencial El diagnostico diferencial debe realizarse con
las diversas enfermedades que producen paralisis facial: traumatismo neonatal (forceps),
paralisis pseudobulbar, distrofia miotonica, fracturas de la base del -craneo,
enfermedades infecciosas (otitis, herpes zoster, mastoiditis, mononucleosis), neoplasias,

enfermedad de Hodgkin, sindrome de Guillain-Barré, etc. ( Carrillo et al, 2010: 263).

Pautas de crianza en nifios con discapacidad
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La crianza de un nifio o nifia es un proceso complejo por el que una familia acomparia
y cuida a un ser humano en su estadio de nifiez, con el fin de presentarle el mundo y
tornarlo cada vez més sujeto. Este es un asunto que tiene que ver con dimensiones

individuales, pero también sociales, psicologicas y culturales. (Lara, 2012:31).

La crianza es una funcidn que ha sido tradicionalmente encargada a la mujer por la
sociedad misma, desde épocas remotas y que sigue siéndolo a pesar de los movimientos
actuales que pretenden incluir al hombre en las labores del hogar, en el cuidado de los
hijos y en su crianza, incluso hay suficiente literatura donde se sefiala que las mujeres

sienten que esa es su responsabilidad. (Bastidas, 2010:27).

La Crianza hace referencia al modo como los padres o quienes agencien dicho papel
orientan el comportamiento de sus hijos y las consecuencias que tienen estos actos en su
futuro desarrollo. Para este apartado, el proyecto retoma los elementos expuestos por
Aguirre (2000), quien desde sus diversas publicaciones brinda elementos claros y
béasicos para la comprension de esta categoria tematica. El autor resalta que en la crianza
se encuentran involucrados tres procesos psicosociales: las creencias, las pautas y las
practicas. (Manjarres, 2012: 103).

Las creencias se refieren a las explicaciones que dan los padres sobre la manera como
orientan las acciones de sus hijos. Se trata de un conocimiento basico del modo en que
se debe criar a los nifios. Por su parte las pautas, tienen que ver con el canon que dirige
las acciones de los padres, esto es, con el orden normativo que le dice al adulto qué se
debe hacer frente al comportamiento de los nifios. Finalmente las practicas deben
concebirse como acciones, esto es, como comportamientos intencionados y regulados, es

decir, lo que efectivamente hacen los adultos encargados de la crianza de los nifios.

De otra parte Isaza (2006), define el estilo de crianza como la forma de criar y educar
a los hijos. Estos estan conformados por los comportamientos de los padres y madres
con sus hijos en relacién con aspectos como: alimentacion, proteccion y cuidados, forma
de ensefiar las conductas, normas, castigos sanciones; Yy, son basados en creencias de lo
que se considera adecuado. Desde esta perspectiva el estilo articula las creencias, las

pautas y las practicas, para generar una caracterizacion de la crianza.
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Respecto a las pautas, (patrones y normas), éstas estdn estrechamente relacionadas
con la concepcidn que se tiene de infancia y de discapacidad, estableciendo desde alli
canones y parametros que justifican las exigencias o0 no y las practicas y formas de
actuar en al proceso de crianza del nifio o nifia. Frente a la vision de infancia, es
importante resaltar que los padres, madres y demas miembros de la familia, se ven
constantemente enfrentados al dilema de la eterna crianza de personas con discapacidad.
(Manjarres, 2012:109).

Dadas las caracteristicas de la persona y el nivel de compromiso de las funciones
vitales que permiten generar independencia, autonomia y proyectos de vida individuales,
la nocion de infancia se desdibuja asociada a la edad; en la medida en que hay un
compromiso de tipo cognitivo, comportamental y en algunos casos a pesar de tener todas
las posibilidades requeridas para “ser Adulto”, se perpetia la vision de nifo/a,
transformando el ciclo de vida familiar y en algunos casos limitando el proyecto de vida

personal.

En este sentido, la vision de infancia en la crianza de personas con discapacidad, esta
relacionada no a la edad sino a la capacidad y posibilidad de tomar decisiones por si
mismo, de lograr niveles de independencia y autonomia, de participar y hacer escuchar
la voz y de acceder a condiciones laborales y profesionales; como se menciona

constantemente en los relatos de “ser productivos y utiles socialmente” (Manjarres,

2012:110).

Relaciones parento-filiales en nifios con discapacidades

Son multiples los ajustes en la relacion parental durante el proceso de crianza cuando
esta es mediada por la presencia de una condicion particular de discapacidad.
Generalmente, las relaciones se asocian a la vision o representacion que se tiene sobre
discapacidad desde ambos angulos (tanto los padres como los hijos), la cual se proyecta
en la expresion de sentimientos de afecto/no afecto, la forma de aplicar y recibir la
disciplina o correccion, las posibilidades de socializacion, las expectativas de futuro y
los mecanismos de comunicacion establecidos. Las visiones de discapacidad

frecuentemente encontradas en los padres se relacionan, en primer lugar, con el ambito
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religioso, en el cual las explicaciones tanto del origen como las diferentes situaciones
que se desarrollan a lo largo del proceso de crianza estan relacionadas con un ser
supremo, Dios, encontrando alli perspectivas ambivalentes (castigo o regalo divino,
prueba o premio, reto u obstaculo a superar), y explicaciones o concepciones que
permiten a los padres aliviar la culpabilidad y la incertidumbre que en repetidas
ocasiones no solo ellos, sino la sociedad y la misma familia, les impone. Esta vision
permite al padre y la madre suavizar el camino, buscar la aceptacion y sentir el respaldo,
la guia y la iluminacién del Supremo en la toma de decisiones, quien ofrece el suefio y la
fe como opcion para superar la situacion limite, lo cual, en la mayoria de los casos se
convierte en el motor de fuerza para sacar adelante al hijo o la hija. “El mundo seria

insoportable sin el suefio de otro mundo” (M¢élich, s.f).

Esta vision presenta variaciones de acuerdo al proceso de duelo que viven las
familias. Inicialmente, en la etapa de shock y desajuste emocional, se puede culpar y
cuestionar al ser supremo por la existencia de este ser diferente ante la expectativa de
perfeccion. Crianza y discapacidad - Familia: tipologias, relaciones y funciones. Pero
posteriormente, con el desarrollo del duelo y pasada la etapa de aceptacion y
organizacion, existe una reconciliacion consigo mismo y con Dios, lo cual da una
perspectiva de fe y de especialidad no solo de la persona con discapacidad, sino de su
familia, abriendo un panorama a mdltiples explicaciones de la discapacidad que ponen
tanto a la persona como a la familia en un lugar privilegiado en el &mbito de la
bendicion. (Manjarres et al, 2013: 65).

Otra visién muy marcada desde las narrativas de los padres es la vision médico-
reparadora, desde la cual los padres y familiares asumen al hijo o hija en relacion con el
diagndstico y el prondstico. Este tipo de vison propicia relaciones de dependencia por
estar basada en el déficit, llevando a los padres generalmente a centrar sus esfuerzos en
la cura y recuperacion de “lo perdido”. Si bien es importante tomar las acciones
necesarias que requieren las dinamicas organicas y de salud de los nifios y nifias, con
frecuencia este tipo de vision no les permite a los padres apreciar los cambios en el
proceso de su hijo o hija por estar ampliamente enfocados en los que no logran o lo que
les falta (Manjarres et al, 2013: 67).
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En esta situacion se evidencia un poco mas el reconocimiento del nifio o nifia como
sujeto de sus posibilidades, de sus necesidades y de sus habilidades, regulando las
acciones a futuro que determinan planes de vida posibles. Las relaciones bajo esta vision
son menos directivas y propician la consideracion del otro como par legitimo en la
relacion (Maturana, 2008). Los &mbitos de accion se amplian tanto para padres como
para hijos(as), se acepta la presencia de otros actores sociales y familiares en las
dindmicas propias de la crianza y se libera tiempo para que los padres también hagan su
vida. Se resalta ademas que la percepcion de dichas relaciones es diferente desde la
mirada de los padres y la mirada de los hijos con discapacidad, es decir, los padres
tienen una mirada en la que estan presentes: cuidado, responsabilidad, entrega,
proteccidn, entre otros; sin embargo, desde la mayoria de las fuentes relacionadas con
las personas con discapacidad que participaron, aparece el amor y compromiso, pero por
contraste referencian sobreproteccion y restriccion. Se asocian estas Ultimas
principalmente a procesos de socializacion de género, ejercicio laboral, escogencia de
parejas, vida social autbnoma y autonomia personal en labores basicas de supervivencia.
(Manjarres et al, 2013:pag. 67).
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Metodologia
Disefio

Disefio cualitativo: estudia la realidad en su contexto natural, tal y como sucede,
intentando sacar sentido de, o interpretar los fendmenos de acuerdo con los significados
que tienen para las personas implicadas. La investigacion cualitativa implica la
utilizacion y recogida de una gran variedad de materiales entrevista, experiencia
personal, historias de vida, observaciones, textos historicos, imagenes, sonidos que
describen la rutina y las situaciones problematicas y los significados en la vida de las

personas. Hernandez (2003) p. 32).

Por lo tanto segiin como lo menciona el autor, esta investigacion se encuentra bajo el
parametro cualitativo, ya que se basa en la descripcion del procedimiento como se lleva
acabo las pautas crianza de los nifios con sindrome moebius, utilizando técnicas que
hacen parte de este disefio, no se basa bajo la cuantificaciébn numeérica sino esta basada

minuciosamente en los detalles verbales.

Tipo de investigacion

e Descriptivos: “la investigacion descriptiva busca especificar las propiedades, las
caracteristicas y los perfiles importantes de personas, grupos o comunidades o
cualquier otro fendomeno que se someta a un analisis” (Dankhe, (1989) citado por
Hernéndez, et al (2003) p. 117).

Por tanto esta investigacion, busca describir, cdmo se desarrolla las pautas de

crianza en nifios con sindrome moebius.

e Exploratorios: “la investigacion exploratoria se efectia normalmente cuando el
objetivo a examinar un tema o problema de investigacion poco estudiado, del
cual se tienen muchas dudas o no se ha abordado antes” (Hernandez, et al (2003)

p.115)
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e Transversales: El estudio transversal se puede llevar a cabo mediante un estudio
en profundidad o encuestas. Los datos se obtienen mediante comunicacion a

través entrevistas personales. (Santesmases, 2001).

Este estudio emplea las anteriores técnicas ya que estan entrelazadas unas a otras, se
busca describir el proceso de pautas de crianza de los nifios con determinado sindrome
de moebius; esta temética de investigacion no ha sido muy estudiada en Norte de
Santander por lo tanto es nueva dentro de la Universidad de Pamplona del programa de
psicologia, se emplea herramientas que lleven a obtener informacion a mayor
profundidad no solo a la poblacion objeto de estudio sino también al cuerpo profesional
de expertos que saben de la temética y al plantel del bienestar familiar, centro zonal

pamplona mediante herramientas psicologicas que llevan a indagar debido proceso.

» Poblacién:
Madres de nifias de tres afios y 21 meses de edad, con sindrome moebius donde una
participante es de la ciudad de pamplona, y la otra participante es de la ciudad de

aguachica del instituto colombiano de bienestar familiar

Cuerpo profesional del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, centro zonal

Pamplona.

Expertos profesionales que conocen acerca de la tematica.

> Muestra:
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Dos madres de niflas con sindrome moebius, voluntarias, dentro de la cual una de las
participantes es de la ciudad de Pamplona, y la otra participante es de la ciudad de

aguachica.

Las metodologias cualitativas, no necesariamente son representativas del universo, para
ésta investigacion, la muestra fue no probabilistica, intencional y voluntaria,
recolectdndose una informacion de dos madres que tiene una hija con sindrome moebius

donde se puede analizar las pautas de crianza que desarrollan cada una de las madres.

Como nuestro objetivo era de madres que tiene una hija con sindrome moebius, nuestra
muestra dependié de nuestra intencionalidad contactando personas conocidas que

quisieron participar voluntariamente.

» TECNICAS

TECNICA NUMERO 1: ENCUENTRO CON LAS MADRES
HISTORIA DE VIDA DESDE EL ROL DE MADRE CON HIJA QUE
CUENTA CON EL SINDROME MOEBIUS

Se realizara un encuentro abierto para enfocarse en la historia de vida como
madre teniendo en cuenta las categorias actitudes, relacion madre hijo, pautas de
crianza y manejo del poder. La historia de vida que es definida como: “El relato
de un narrador sobre su existencia a través del tiempo, intentando reconstituir los
acontecimientos que vivié y transmitir la experiencia que adquirié. Narrativa
linear e individual de los acontecimientos que €l considera significativos, a través
de la cual se delinean las relaciones con los miembros de su grupo, de su
profesién, de su clase social, de su sociedad global, que cabe al investigador
mostrar. De esa forma, el interés de ese ultimo esta en captar algo que trasciende
el caracter individual de lo que es transmitido y que se inserta en las

colectividades a que el narrador pertenece” (Pereira de Queiroz 1991:6).
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Hace parte de la entrevista cualitativa que permite la recopilacion de
informacion detallada en vista de que la persona que informa comparte oralmente
con el investigador aquello concerniente a un tema especifico o evento acaecido
en su vida, como lo dicen Fontana y Frey (2005). Esta entrevista adopta la forma
de un didlogo coloquial o entrevista semiestructurada, complementada,

posiblemente, con algunas otras técnicas escogidas entre las sefialadas.

En esta técnica, se planifico y se elabord un guion de preguntas, basadas en las

pautas de crianza que comprende tres categorias:

La primera Categoria:

Categoria uno: Dinamica Familiar

De las cuales se realizaron las siguientes preguntas:

I HABLEMOS DE CUANDO SU HIJA NACIO CON SINDROME
MOEBIUS

1. ¢Como se sintié cuando nacié su hija con sindrome moebius?

2. ¢CoOmo es la relacion con su hija con sindrome moebius en este momento?

3. ¢Como cree que sera su relacion con su hija con sindrome moebius a futuro?

4. ¢De qué manera ha manejado la relacion con su hija con sindrome moebius

para ayudarla a adaptarse al medio?

La segunda Categoria: Relacion madres e hijo
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5. ¢Considera que la comunicacion con su hija con sindrome moebius ha

contribuido para su desarrollo?

6. ¢Cree que la relacion que ha manejado con su hija con sindrome moebius

beneficiar el desarrollo en su adolescencia?

La Tercera Categoria: Interaccion Familiar

Il HABLEMOS DE SU PAPEL EN LA VIDA DE SU HIJA CON SINDROME
MOEBIUS

7. ¢Como ha manejado su rol de mama con relacién a las reglas del hogar frente

a su hija con sindrome moebius?

8. ¢Considera que los limites que establece con su hija le contribuyen para el

comportamiento de ella?

9. ¢Cdémo se llevan en el dia a dia las reglas y normas de parte suya para con su

hija con sindrome moebius?

TECNICA NUMERO 2: ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PARA
EXPERTOS:

Hace parte de la entrevista cualitativa que permite la recopilacion de informacion
detallada en vista de que la persona que informa comparte oralmente con el
investigador aquello concerniente a un tema especifico o evento acaecido en su
vida, como lo dicen Fontana y Frey (2005). Esta entrevista adopta la forma de un
dialogo coloquial o entrevista semiestructurada, complementada, posiblemente,

con algunas otras técnicas escogidas entre las sefialadas.
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En esta técnica, se planifico y se elabord un guion de preguntas, basadas en las

pautas de crianza que comprende tres categorias:

La primera Categoria:

Categoria uno: Dindmica Familiar

De las cuales se realizaron las siguientes preguntas:

1. ¢Como cree usted que toma la noticia una madre al momento del

nacimiento de su hija con sindrome moebius?
2. ¢Como considera que debe ser la relaciébn madre e hija en una situacion

de discapacidad por parte de la hija con sindrome moebius?

3. ¢Qué relacion cree usted como experto deberia ser madre e hija con

sindrome moebius en un futuro frente a la discapacidad?

La segunda Categoria: Relacién madres e hijo

4. ¢Cudles habilidades y herramienta cree pertinente que la madre desarrolle

en su hija con sindrome moebius para ayudarla a adaptarse al medio?
5. ¢(Como debe desarrollarse la comunicacién entre madre e hija con

sindrome moebius para contribuir positivamente en su desarrollo?

6. ¢Cree que la relacion que ha manejado con su hija con sindrome

moehius beneficia el desarrollo en su adolescencia?
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La Tercera Categoria: Interaccion Familiar

7. ¢Desde su experticia como considera que debe ser el rol de mama con

relacion a las reglas del hogar frente a su hija con sindrome moebius?

8. ¢cémo recomienda usted como experto que deben establecer los limites
la mama en relacion con su hija para contribuir en el comportamiento de

ella?

9. ¢Desde su experticia como sugeriria que debe implementarse las reglas y
normas dentro de la dindmica familiar con un miembro que presenta

sindrome moeibus?.

TECNICA NUMERO 3: ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PARA
FUNCIONARIO DEL INSTITUTO COLOMBIANO DE BIENESTAR
FAMILIAR:

Hace parte de la entrevista cualitativa que permite la recopilacion de informacion
detallada en vista de que la persona que informa comparte oralmente con el
investigador aquello concerniente a un tema especifico o evento acaecido en su
vida, como lo dicen Fontana y Frey (2005). Esta entrevista adopta la forma de un
dialogo coloquial o entrevista semiestructurada, complementada, posiblemente,

con algunas otras técnicas escogidas entre las sefialadas.

En esta técnica, se planifico y se elabor6é un guion de preguntas, basadas en las

pautas de crianza que comprende tres categorias:
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La primera Categoria:

Categoria uno: Dindmica Familiar

De las cuales se realizaron las siguientes preguntas

¢Como psicéloga del instituto colombiano de bienestar familiar (1.C.B.F),

centro zonal pamplona?

1. ¢(Cual considera ud debe ser la actitud de una madre al momento del

nacimiento de su hija con sindrome moebius?

2. ¢Como considera que debe ser la relacion madre e hija con sindrome

moehius?

3. Como cree que deberia ser la relacion madre e hija con sindrome

moehius a futuro?

La segunda Categoria: Relacion madres e hijo

4. ¢De qué manera considera que debe manejar la relacion madre e hija

con sindrome moebius para ayudarla a adaptarse al medio?

5. ¢Como considera que debe ser la comunicaciébn madre e hija con

sindrome moebius para contribuir en su crecimiento personal?

6. ¢Como cree que debe ser la relacion que ha manejado la madre con
relacién a su hija con sindrome moebius que beneficie en el desarrollo

como adolescente en un futuro?
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La Tercera Categoria: Interaccién Familiar

7. ¢Como considera que debe ser el rol de la mama con relacion a las reglas

del hogar frente a su hija con sindrome moebius?

8. ¢Como deben establecer los limites la mama en relacion con su hija con

sindrome moebius para contribuir en el comportamiento de ella?

9. ¢ Como considera que deben ser las reglas y normas en relacién madre e

hija con sindrome moebius?

VALIDEZ Y CONFIABILIDAD
JUICIO DE EXPERTOS
A continuacion el juicio de expertos

Se realiz6 con tres docentes del departamento de psicologia los cuales seran segln su

voluntad.
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ENCUENTRO CON MADRES HISTORIA DE VIDA
Enunciado

A continuacion se presentara unas series de preguntas abiertas, que estaran basadas en cuatro categoria que son: actitudes, relacion

categoria uno: Dinamica Familiar Pertinente No Cambioy

pertinente jobservaciones

1. ¢,Cémo se sintié cudndo nacio su hija?

2. ¢,COomo es su relacion con su hija en este momento?
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3. ¢Como cree que
sera su relacién con

su hija a futuro?

categoria dos:

Relacion madre e
hijo.

4.;Cuales
habilidades y
herramienta cree
pertinente que la
madre desarrolle en
su hija para ayudarla

a  adaptarse al

medio?
5.¢,Como debe
desarrollarse la

comunicacion entre
madre e hija para

contribuir
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positivamente en su

desarrollo?

6. ¢Cree que la
relacion que ha
manejado con su hija
beneficiar el
desarrollo en su

adolescencia?

categoria tres:

Interaccion Familiar

7. ¢ Desde su
experticia como
considera que debe
ser el rol de mama

con relacion a las

reglas del hogar
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frente a su hija?

8. ¢Como
recomienda  usted
como experto que
deben establecer los
limites la mama en
relacion con su hija
para contribuir en el
comportamiento  de

ella?

9. ¢(Cémo considera
usted  desde  su
experticia que deben
ser las reglas y

normas en el hogar?
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ENTREVISTA A EXPERTOS
Enunciado

A continuacion se presentara unas series de preguntas abiertas, que estaran basadas en cuatro categoria que son: actitudes,
relacién madre e hija, pautas de crianza y manejo del poder.

De las cuales se realizaron las siguientes preguntas:

categoria uno: Dinamica Familiar Pertinente |No Cambioy

pertinente jobservaciones

1. ¢Como cree usted que toma la noticia una madre al momento del nacimiento de su

hija con sindrome moebius?
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2. ¢Como considera que debe ser la relacion madre e hija en una situacion de

discapacidad por parte de la hija con sindrome moebius?

3. ¢Cbémo cree usted que deberia ser la relacién madre e hija con sindrome moebius

en un futuro frente a la discapacidad?

La segunda Categoria: Relacién madres e hijo

4. ¢Cudles habilidades y herramienta cree pertinente que la madre desarrolle en su hija

con sindrome moebius para ayudarla a adaptarse al medio?

5. ¢COomo debe desarrollarse la comunicacion entre madre e hija con sindrome

moebius para contribuir positivamente en su desarrollo?
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6. ¢Qué relacion cree usted como experto que debe tener una madre con su hija con

sindrome moebius para que beneficie el desarrollo en su adolescencia?

La Tercera Categoria: Interaccion Familiar

7. ¢Desde su experticia como considera que debe ser el rol de mama con relacion a las

reglas del hogar frente a su hija con sindrome moebius?

8. ¢Como recomienda usted como experto que deben establecer los limites la mama

en relacion con su hija para contribuir en el comportamiento de ella?

9. ¢Desde su experticia Como considera que deben ser las reglas y normas en el

hogar en relacion madre e hija con sindrome moebius?
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Resultados

Se llevo la aplicacion de los respectivos instrumentos a la poblacion objeto de
estudio, los cuales fueron a funcionarios del Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar y a Expertos Profesionales en la tematica se les implemento la entrevista
semi estructurada, bajo las categorias estipuladas para indagar la informacién
requerida, en respectivo estudio y asi mismo se realizd historia de vida con las

madres encargadas de la crianza de sus hijas con sindrome moebius.

Encontrandose y recolectandose la informacion a continuacion especificada,
distribuida en sus principales categorias bajo las cuales el respectivo estudio esta

basado para llevar a cabo la investigacion:
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CATEGORIA UNO: DINAMICA FAMILIAR

RESUMEN ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA APLICADA A EXPERTO Y FUNCIONARIO

PREGUNTA 1

PREGUNTA 2

PREGUNTA 3

¢, Como cree usted que
toma la noticia una

madre al momento del

nacimiento de su hija

con sindrome moebius?

¢Cémo considera que debe

ser la relacion madre e hija
en una situacion de

discapacidad por parte de la
hija con sindrome

moehius?

¢ Como cree usted que

debera ser la relacion
madre e hija con sindrome
moebius en un futuro frente

a la discapacidad?

Pienso que la actitud
debe ser la de aceptacion
como cualquier madre
que tenga un hijo con

cualquier tipo de

Considero que debe ser la
relacion normal que todo
padre debe tener con su
hijo, de respeto, cuidado,

formacion, y educacion

Las mamé&s deben dar un
tratamiento integral a sus
hijas, el cual influye en la
parte de un componente de

psicologia y deben estar

EXPERTO
1




Dinamica Familiar Sindrome Moebius 64

discapacidad, debe ser la
de aceptar la condicion
de su hijo y estudiarla
muy bien, para saber
cémo trabajarla, como
manejarlo, que pueda
estimularlo de manera
que haga que su hijo sea
més funcional, para eso
hay que aceptarlo, vivir
el duelo, entender que es
un nifio en condiciones
normales, que entienda y
que lo acepte, desde su
rol de madre, para que su

hijo sea mas funcional.

porque la nifia tiene las
misma necesidades, los
mismos  derechos, que
cualquier nifio, entonces
debe ser una relacion
afectiva, respeto por el
otro, una relacion de

establecimiento de normas

y limites, como la de
cualquier nifio, con
cuidados especiales, si,

pero una relacion vincular

afectiva  solida  como
cualquier madre debe tener

con su hija.

apoyando todo el tiempo

con ese profesional,
orientandolas en todos los
comportamientos que vean
en un nifio y como darle un
buen manejo, la relacion
deberia ser siempre, una
relacion de proteccion, pero
también de formacion,
obviamente conociendo la
discapacidad, que se
presentan, los nifios de esta
condicion, no son
funcionales totalmente,
entonces, siempre depende
de la red de apoyo, para el
caso de las madres, debe
relacion  de

ser una

proteccion, cuidado,
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formacion, y de
estimulacion de la nifia en
todos los ambitos, pero
considero que para que, la
relacion sea méas sdlida,
debe estar acompafiada de
alguien que le dé |la
orientacion de como guiar

y orientar a su hija.

Con relacion a la noticia
para la madre debe ser
algo impactante, que
normalmente  esperaria
uno que el nifio en la
primera etapa de la vida
tenga algin tipo de
respuesta voluntaria
como es el llanto y la

risa, al ver este tipo de

Considero que a pesar de
que pueda llegar un poco
disfuncional al comienzo,
la madre viendo que la hija
es la que tiene el sindrome,
puede llegar apoyar el
proceso, normalmente se ve
que este tipo de
poblaciones se apoyan

mucho, entonces, si entraria

La intencionalidad
conductual de la mama es
hacer que la nifia pueda ser
lo méas autosuficiente
posible, pues dependiendo
de las limitaciones que le
manifieste el sindrome, de
todas maneras ejercer ese
apoyo constantes frente a

las situaciones que pueda

EXPERTO
2
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situaciones la madre
puede mal interpretar
este tipo de tipologia, y
puede pensar que es algo
peor, viendo pues que es
solamente, la dificultad
motora, movimientos de
la cara, pensaria que si
existiria una dificultad a

esa retroalimentacion.

hacer un papel muy
importante de apoyo para
que la hija pueda aprender
a superar ya que todo el
proceso cognitivo  sigue

con normalidad.

llegar a vivir.

RESUMEN ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

CATEGORIA DOS: RELACION MADRE E HIJA

PREGUNTA 4

PREGUNTA5

PREGUNTA 6
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¢ Cudles habilidades y
herramienta cree
pertinente que la madre
desarrolle en su hija con
sindrome moebius para
ayudarla a adaptarse al

medio?

¢ Como debe desarrollarse
la comunicacion entre
madre e hija con sindrome
moebius para contribuir
positivamente en sus
habilidades?

¢ Qué relacién cree usted

como experto que debe
tener una madre con su hija
con sindrome moebius para
que beneficie el desarrollo

en su adolescencia?

Considero que la madre
debe

diagnostico y tener claro

tener claro el
el panorama de que es la
enfermedad, para luego
preguntarse  yo que
puedo hacer con mi hija,
debe basarse o trabajar,
con el equipo integral
del que hablabamos
anteriormente para que

le de los insumos, para

hablar

puntualmente con la hija

La madre debe

sin mimos, sin cuchicheos,
es decir, una comunicacion
fluida la nifia entiende lo
que su mama le dice; la
dificultad méas bien debe
estar en lo que la mama
pueda entender lo que la
nifia le dice, por su parte
del habla, del lenguaje, por

su condicion, pero igual las

Yo considero, que la
relacion es circunstancial,
porque eso depende de la
evolucion que tenga la
nifa, en los
comportamientos que la
nifia presente cuando sea
un adolescente, es claro que
de acuerdo a la evolucion
que la nifa tenga, los
factores de riesgos van a

hacer contextuales, es

EXPERTO
1
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que ella estimule a su
hija en su casa buscando
que su hija sea cada vez
mas funcional, digamos
que la parte cognitiva de
estos nifios no estd
afectada, la  mayor
afectacion estd en la
parte de sus musculos |,
son bastantes tensos,
sobre todo en la parte
facial, desarrollar el
conocimiento de su hija,
cuando su hija se
comunica con ella, como
estimula su parte facial
para que la nifa, la
tenacidad de su cara no

se pierda totalmente,

mamas terminamos
entendiendo lo que los
hijos dicen, las necesidades
de los hijos, entonces, a
veces el lenguaje de ellos
no se desarrolla porque las
mamas, les hablan con
mimos, sobre proteccion,
no son claras, puntuales,
entonces eso dificulta la
comunicacion, debe ser una
comunicacion clara, la nifia
tiene dificultades motrices,

Pero no es mas.

decir, si es una nifia que ha
perdido toda su tonicidad
muscular, pues va a hacer
totalmente dependiente de
su progenitora, luego no
van a estar, a su alrededor
factores de riesgo, que
disparan ciertos
comportamientos

negativos, que llevan a que
las relaciones materno-
filiales disfuncionales,
entonces, va a hacer una
relacion de amor vy
protecciébn, mas no de

sobreproteccion.
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debe adquirir insumos,
de la parte médica,
también para que ella
estimule a su hija y
desarrolle la
funcionalidad la mayor
parte que pueda, Yy
conocer lo que ella le
expresa a través de su
cuerpo de su rostro para
que ella entendiéndola,
pueda saber las
necesidades,

sentimientos, las
emociones de la nifia,
tenga posibilidad de que
cada dia, interactuar mas
con los otros, no

solamente relacionarse
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con su familia, sino que
mama le permita
relacionarse con los
amigos que le permita un
manejo integral, para eso
debe conocer muy bien

el diagndstico.

Las herramientas que
puede llegar a utilizar la
madre, puede ser la
resolucion de problemas,
el poder ensefiarle a ella
como resolver
rapidamente las
dificultades que tiene,
porque deberia facilitarle
la manera de como
expresarse sin mostrarlo

gestualmente, a partir de

La relacion de acuerdo a la
comunicacion deberd ser
muy puntual, con un
lenguaje normal puesto que
la nifia entiende
normalmente desde sus
procesos cognoscitivos,
ademas creeria que debe
contribuirle el  apoyo
incondicional a la nifia para
fortalecer su capacidad d

empatia para con el medio

Cuando nos basamos en la
nifa en un proceso de
adolescencia, pues
obviamente, es mucho mas
dificil, en el sentido que el
adolescente es mucho mas
social 'y una de |las
caracteristicas es toda la
interaccion a nivel
emocional que pueda llegar
a expresar, entonces, existe

dificultad muy claras para

EXPERTO
2
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ahfi mostrar | en los diferentes contextos. | la nifia con este sindrome,
emocionalidad sin donde la mama deberia
representar la cara. entrar a ser un

acompariamiento, para que
pueda ayudar, a que la nifia
pueda expresar este tipo de
emocionalidades y pueda
llegar a tener amigos sin

ningun tipo de dificultad.

RESUMEN ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

CATEGORIA TRES: INTERACCION FAMILIAR

PREGUNTA 7 PREGUNTA 8 PREGUNTA9
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¢ Desde su experticia
como considera que
debe ser el rol de la
madre con relacion a las
reglas del hogar frente a
su hija con sindrome

moebius?

¢ Como recomienda usted
desde su experticia que
deben establecer los limites
la madre en relacién con su
hija para contribuir en el

comportamiento de ella?

¢ Desde su experticia
¢Como considera que
deben ser las reglas y
normas en el hogar en
relacion madre e hija con

sindrome moebius?

Considero que debe ser
un rol normal como se
da en cualquier relacion
materna filial, puesto
que la nifia con esta
condicion cuenta con un
normal desarrollo
cognitivo, por tanto, la
relacion debe ser
fortalecida en una sana
convivencia desde las

limitaciones fisicas en

Se deben establecer de
acuerdo a las habilidades
que tenga la nifia, es decir,
siempre se deben tener
reglas y marcar ciertos
limites, pero estas deben
estar, ajustados a la persona

a la que van dirigidas,

porque  yo no puedo
establecer el mismo rol,
norma o limite a un

adolescente que a un nifo,

Las pautas, reglas en un
hogar debe establecerse de
acuerdo a los ciclos de vida
de cada uno de los
integrantes  del  nucleo
tiene, en ese orden de ideas,
a cada uno se le deben
poner claras, porque es que
a veces, los adultos
asumimos que los chicos ya
deben saber cuales son las

normas, aquellos hay que

EXPERTO
1
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cuanto a la expresion del
rostro, pero de ahi, en
adelante es su normal

desarrollo.

de acuerdo, también a la
evolucion de la nifia, tenga
deben hacerse de acuerdo a
las normas y limites que la

nifia pueda cumplir.

decirles sus obligaciones
dentro de la casa; y la nifia
como parte del hogar, debe
tener también sus normas y
sus limites, pues porque
ella hace parte de ese
nucleo familiar y también
tiene que adaptarse a ello,
como cualquier miembro

del hogar.

Considero que a pesar de
que la nifa tenga el
sindrome y que la nifia
obviamente va
creciendo, se va a
enfrentando a
situaciones que deben
ser controladas, eso que

quiere decir, que la

Con relacion a los limites
que obviamente la mama
debe poner eso va al
criterio de la mama hasta
que lo considere que la nifia
puede llegar a vivir, que
debe utilizar, pues existen
muchas

técnicas, como

economias de fichas, la de

Considero que no deberian
verse afectada por la
situacion de la nifia porque
de todas maneras no debe
impedir el normal
desarrollo en cuanto a la
evolucion de la nifia, en
pasar por su etapas de

etapas tempranas en su

EXPERTO
2
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mama pueda asumir

obviamente su rol de
autoridad como mama,
porque en ocasiones los
papds se vuelven muy
permisivos con este tipo

de situaciones debido a

que es muy notorio
pues el encasillar al
nifio, yo si

recomendaria  mucho
que la mama continuara
con su autoridad, porque
en la adolescencia puede
llegar a presentar una
dificultad adicional para

el desarrollo de la nifia

castigo, que la mamé pueda
llegar a utilizar, no sabes
qué tipo de conductas des
adaptativas o que se puedan
salir de control

comuinmente.

desarrollo la adolescencia

y adultez temprana,
obviamente pueden llegar a
existir ~ limitaciones, la
principal todo lo que tiene
que ver con aspectos
faciales, pero de ahi para
adelante  considero que
deben existir normalmente
las normas que se imparten

en un hogar.
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RESUMEN HISTORIA DE VIDA REALIZADAS A 2 MADRES CON HIJA DE SINDROME MOEBIUS.

CATEGORIA UNO: DINAMICA FAMILIAR

PREGUNTA 1

PREGUNTA 2

PREGUNTA 3

¢Como se sintiod

cuando nacio su hija?

¢ Cbémo es su relacién con

su hija en este momento?

¢ COmo cree que sera su
relacion con su hija a

futuro?

Mi embarazo.... Yo me

entere que estaba
embarazada en febrero
del afio 2015, me entere
de la noticia, fue un
cambio super para mi

vida, no esperaba tener

Como madre en el
momento en que nacid,
como creo yo como todas
las madres, senti una
infinita felicidad, que ya
tienes en tus brazos lo que

tanto deseabas, en ese

La relacion con mi hija a

futuro la veo igual,
mientras tenga este papel
de madre que es toda la
vida, espero seguir asi
estando con ella, estando

presente, sequir

PARTICIPANTE
MADRE
1
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bebé, fue un embarazo
no planeado, ni para mi,
ni para mi familia, ni
para el papéd ni para la
familia de él, todo el
desde

embarazo que

comenzo, fueron
problemas para mi y mi
hija a los dos meses de
embarazo tuve una
amenaza de aborto, la
cual me llevo a
incapacitarme todo un
mes en reposo porque el
sangrado fue muchisimo
y lo que provoco fue que
la nifia, tenia que tener
mucho reposo para que

no presentara el aborto,

momento para mi la
enfermedad no existio, no
existia, la relacion con mi
hija no ha sido ningln
Yo

sentirme feliz como mama4,

impedimento  para
mi relacion con mi hija
desde que nacié hasta ahora
ha sido amorosa, afectuosa,
brindarle  carifio  hasta
donde méas se pueda, la
cantidad de cosas que he
vivido con mi hija me ha
hecho amarla mas, mi hija
me ha hecho sentir feliz,
porque desde que ella han
entendido que yo soy su
nifia

mama, es una

amorosa, despierta, no me

sintiéndome orgullosa, con
cada reto que cumple, con
cada proceso que avance
relacion

sera una muy

fortalecida, todo lo que
podamos compartir juntas,
veo que sera la relacion de

mucho amor.
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luego pasaron los 4
meses, tuve mas
ecografias, me entere
que la nifia venia con un
problema cerebral, pero
nunca me lo
confirmaron, me toco
desplazarme a la ciudad
de Bucaramanga, para
que me dijeran que era
lo que pasaba, y me
hicieran una ecografia de
tercera  dimension, la
nifia en el momento que
me hicieron la ecografia,
mostré un problema adn
peor, que se llama
agenesia de  cuerpo

calloso, me dijeron que

ha dado problema en nada,
es una nifia ha sido una
bendicién hasta el dia que
sea, porque es una nifia que
aprende muy rapido, pero
ella ha aprendido muchas
cosas en poco tiempo, muy
bien me he sentido y
siempre me voy a sentir
una mama orgullosa, una
mama querida que da

mucho amor.

Pues la relacion con mi
hija en estos momentos es
buena, como te digo por
circunstancias no todo el
tiempo podemos  estar

juntas, pero la mayoria del
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la nifia venia con
problemas en las
extremidades, brazos
cortos, luego desde ese
momento que yo tome
esa noticia, todo
empeoro, yo me puse
muy mal, iba mucho al
hospital, me
hospitalizaban ~ porque
empecé con problemas
en el embarazo, por la
misma  preocupacion,
ehhh... a los cinco
meses y medio tuve una
ruptura prematura de
membranas, como dicen,
rompi fuente,

inexperadamente, me

tiempo cuando comparto
con ella es una nifa
carifiosa, atenta, la relacion
es muy buena, hemos
compartido mucho, por
tanto, por las terapias,
comparto mucho con ella
casi todo el tiempo cuando
estoy presente.




Dinamica Familiar Sindrome Moebius 79

tuvieron que llevar por
urgencias y desde ese
momento la hija de mi
vida era el 50 % que
podia vivir y el 50 % que
se podia morir,porque
habia perdido mucho
liquido, me trasladaron a
la ciudad de
Bucaramanga por
urgencias, en ese
momento llegamos a la
clinica, yo  estuve
hospitalizada  durante
una semana, tenia apenas
cinco meses y medio,
mi nifia... yo dure en la
USI una semana, el plan

era retenerme a la bebé
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lo que mas pudieran,
porque  estaba  muy
pequefia para nacer, la
nifia nacié a la semana
de estar internada, me
realizaron varios
examenes en la clinica,
por uno de  esos
examenes tuve un aborto
espontaneo, la nifia me
nacié, tuve parto natural,
luego sucedi6 que el
médico que me atendid
me dijo que la nifia habia
nacido  con pies
equinovaros, que es una
de las caracteristicas del
sindrome de moebius,

pero en ese momento
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nosotros no teniamos
conocimiento que la nifia
venia con ese sindrome,
nosotros esa noche el
papd fue y la dejaron
ver, al otro dia cuando
yo fuimos informaron
que la nifia carecia de
hipotonia, movimientos
faciales, es decir que
cuando lloraba no se le
veia mucho la expresion,
nos empezaron a decir
que podia ser un
sindrome Ilamado
sindrome de moebius, el
papa de mi hija y yo ya
teniamos conocimiento

de ese sindrome, porque
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nosotros habiamos
investigado sobre unas
cosas antes, entonces por
eso teniamos
conocimiento, pero no
sabiamos en si, si era
seguro que ella lo tenia ,
cuando mi hija naci6, yo
no senti el susto o el
miedo de que mi hija
hubiera nacido con ese
sindrome, no lo
desconocia totalmente ni
nada, era algo que no
esperaba que saliera con
eso, era tanto que en las
ecografias y los médicos
y tantas cosas que ella

venia con problemas




Dinamica Familiar Sindrome Moebius 83

super severos, ella de
todo me sali6 bien
excepto del sindrome,
que como sabemos no
afecta la parte cerebral,
sino afecta la parte
facial, entonces, vino un
genetista y le practicaron
unos examenes, NOSotros
nos  enteramos  del
sindrome como a los dos
dias, pues nos explicaron
la enfermedad, pues yo
lo tome muy tranquilo en
ese momento, que de
todas las enfermedades
que nos habian dicho,
que ella no naciera con

un retraso, sino que un
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problema maés fisico que
mental, mas no un
problema que la fuera
detener, yo pensaba era
en eso, fue fuerte
enterarme a los dos dias
que mi hija no iba a
poder sonreir, la calidad
de vida de ellos es
normal, con tantas
caracteristicas que tiene
el sindrome empiezan a
presentarse muchos
problemas, luego mi
bebé empezo los
tratamientos, para que
succionara, por lo
pequefia se le dificultaba

porque la enfermedad




Dinamica Familiar Sindrome Moebius 85

como lo conocemos ella
no tenia la fuerza para
succionar, ella nacié con

problemas en el corazon,

Yo me entero de que
estaba en embarazo
cuando ya tenia cinco
meses de embarazo,
cuando me  entero
empecé a tomar las
vitaminas para el
embarazo, el cual mi

nifia  necesito  todas

aquellas vitaminas,
bueno, nacid6 de ocho
meses fue un
dificil,

mi parto fue inducido,

parto

revente fuente,

me dejaron 24 horas

La relacién con mi hija es
especial, somos una sola,
yo estoy con ella en todos
momentos, estoy pendiente
de las terapias, porque ella
depende de mi, feliz porque
ya empezamos otro
proceso, mi hija
neuroldgicamente esté bien,

ella es muy inteligente

Yo veo la relacion con mi
hija en un futuro, quiero
gue mi hija sea una nifia
que sea una  gran
profesional yo estard para
apoyarla en todos sus

proyectos, ella es muy
inteligente, siempre la he
apoyado para que aprenda
y se adapte al medio,

hemos pasado muchas
dificultades, las cosas no
han sido facil, pero hay que

persistir, lo lograremos

PARTICIPANTE
MADRE 2
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votando liquido, lo cual
el pediatra le parecid
mal, porque si Yo
empecé a botar liquido
debian haberme
realizado una cesérea,
cuando mi hija nacio, lo
primero que me dijo el
médico era que mi hija
traia el pie equinovaros,
eso fue muy fuerte para
mi, luego a los dias mi
hija fue enyesada para
enderezar los piesitos, se
puso amarilla, y tuvieron
que dejarla en lampara, a
los cuatro dias me le
dieron salida, luego

contindo amarilla, vy

juntas, serd& una nifa
realizada, ademas
considero  que  nuestra
relacion es muy amorosa y
respetuosa, le  respeto
siempre sus espacio y la
manera en que ella aprende,
en un futuro me veo muy

feliz con ella.
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después fue remitida
para Cucuta, y en Cucuta
fue donde le
diagnosticaron la
enfermedad de mi nifia,
que acé en pamplona no
tenian ni idea, el pediatra
lo que hiso fue extraerle
dos punsiones de Ila
columna para sacarle
liquido, y nada no me
dieron un diagnéstico, le
realizaron muchos
andlisis, naci6 muy baja
de peso y talla, al mes le
dieron la salida de la
clinica. al afio le opere el
pie derecho, ademas

tiene problemas
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respiratorios, apenas esta
empezando a  decir
palabras, aun no habla,
en este entonces tiene 3

afios de edad.

CATEGORIA DOS: RELACION MADRE E HIJA

PREGUNTA 4

PREGUNTA 5

PREGUNTA 6

¢,De qué manera ha
manejado la relacion con

su hija con sindrome
moebius para ayudarla a

adaptarse al medio?

¢Considera que la
comunicacion con su hija
con sindrome moebius ha
contribuido en sus
habilidades?

¢ Cree que la relacién que
ha manejado con su hija
beneficiara en su

adolescencia?

Pues como te diria yo,

ella ain es una bebé,

La comunicacion tanto para

mi como para ella, aunque

Claro que si, porque mi

hija, yo considero que todo

PARTICIPANTE
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entonces no  hemos
sentido la necesidad de
explicarle la
enfermedad,  entonces
ella ain no asimila eso,
para ayudarla yo como
madre lo que he hecho
es asistir con ella todo
los dias a las terapias,
hemos tratado de
explicarle a las personas
que comparte con ella
sobre la enfermedad, yo
he tratado de difundir la
informaciéon en  que
consiste el sindrome y
las caracteristicas, de
porque ella es asi, en

cuanto a ella, no le

tengas una nifia con una
condicion especial te hace
ser mas fuerte igual para
ella, como que nosotros la
hemos ensefiado ser muy
fuerte ante las criticas de
las personas, eso como que
hace que uno crezca y
pueda llevar la situacion
pero aun asi yo siento que
mi hija es muy fuerte en
todos los sentidos,
motivarla todo el tiempo,
en cada cosa que hace, la
comunicacion  es  muy
normal como la que tiene

una madre con su hija.

lo que uno le ensefie, eso le
va ayudar para que ella se
fortalezca y en futuro
pueda adaptarse , entienda
lo que sucede, se que es
muy fuerte para ella en la
adolescencia entender la
enfermedad por todo lo que
existe, por el bullyn, por la
sociedad, por todo, las
criticas, pero ella aun asi
como madre es darle
fortaleza, para que ella vea
que es una nifia normal,
solamente que naci6 con
una condicion especial,
pero que eso no la va a
detener a ella a ser una

persona grande y consigas

MADRE
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hemos explicado lo que
le pasa, pero con los
demas si para que ella
sienta que lleva una vida

muy normal.

Terapias todos los dias,
también la  llevamos
mucho a piscina de
pelotas, la ponemos a
caminar mucho en casa,
a gatear, la dejamos que
ella explore, que vaya
conociendo, en  eso
hemos tenido mucha
persistencia, por ejemplo
con el tetero, ella antes
succionaba por una

sonda, gracias a dios la

todas sus metas y proyectos

en un futuro,
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sondas duré s6lo dos
meses, fue rapidisimo
que aprendié a comer,
pero ya estamos con la
comida solida, ella
cualquier comida sélida,
ella trata de vomitar, por
eso estamos con ese
proceso, pero todo lo
que podemos hacer con
ella, a pasear, para que
ella sea independiente de
todos, ella nos ayudado
mucho aprender que ella
quiere, que ella puede

aprender muchas cosas.

Hemos recibido mucho | Primero que todo, | Considero que si  me PARTICIPANTE

acompafiamiento de | considero que si  he | beneficiard la relacion que MADRE 2

parte del i.c.b.f, en el | contribuido al aprendizaje | tengo con mi hija, porque
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programa de Hogar
Gestor, acompafiamiento
en sus terapias, hemos
explorado mucho con
ella, hasta el momento
hemos tenido
acompariamiento

interdisciplinario,

cuando me dieron el
diagnostico, para mi fu
dificil, pero he recibido
acompariamiento

psicoldgico,

de mi hija, porque por
ejemplo yo no le acepto las
sefias hasta que ella no me
hable,

trabajadora social me dijo

por ejemplo la
que porgue no le ensafiaba
el lenguaje de sefias a mi
hija y mi respuesta fue un
no, porque tengo fe de que
mi hija va a hablar, mi tiene
todas las facultades para
hablar, si he contribuido en
su lenguaje, en estos
momentos tiene dificultad
para hablar, pero estamos
en ese progreso y sé que va
nifia

a ser una

independiente, ella va

hablar yo sé que es un bien

estamos unidas, me va a
dar duro cuando tenga que
enviar a mi hija a una
escuela pero si le beneficia
a ella, ella esta pequefia
pero ella siente que Yo
estoy con ella, una calidad
de vida que ella necesita,
ella se merece todo lo que
yo pueda darle, todo para

mi hija,
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para ella, quiero que sea

una nifia profesional.

CATEGORIA TRES: INTERACCION FAMILIAR

PREGUNTA 7

PREGUNTA 8

PREGUNTA 9

¢ Como ha manejado su
rol de mama con
relacion a las reglas del
hogar frente a su hija

con sindrome moebius?

¢Considera que los limites
que establece con su hija le
contribuyen para el

comportamiento de ella?

¢Como se llevan en el dia a
dia las reglas y normas de
parte suya para con su hija

con sindrome moebius?

En ese sentido se me ha
facilitado, porque cuento
con una gran red de
apoyo, a sido facil
desempefiar mi rol de
madre, y en el hogar, me
colaboran  muchisimo

con ella, pues como uno

Pues en ese sentido si
siento que somos muy
considerados con ella, creo
que no le establecemos

muchos limites a ella,
somos muy flexibles con
ella, tratamos de ensefiarle

de que ella aprenda que

Pues los limites son muy
pocos, la nifia es muy
tranquila, las reglas son
muy sencillas, ensefarle
que las cosas son de esta
manera, y con relacion a la
enfermedad no nos

preocupamos mucho, la

PARTICIPANTE
MADRE
1
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espera que un nifio
camine a los dos afios,
pero ella es muy
independiente, por esa
parte todo a marchado

muy bien.

cosas puede hacer y que
otras no, lo tomamos como
ella esta creciendo, es una
nifia bien portada, no nos
hace shows, es muy
tranquila, a todo se adapta,
ese sentido hemos ido bien

con los limites.

enfermedad estd un poco
apartada de ella en estos
momentos, dejamos que
ella se desarrolle
normalmente sin afectar o

atribuirle una dificultad.
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Pues primero que todo
debo admitir que yo no
le tengo reglas a mi hija,
pero ahora me encuentro
en ese proceso, ya que
en la terapia psicoldgica
eso fue lo que me
exigieron y
recomendaron, reglas y
pues ya estamos
impartiéndolas en el
hogar, ya las est4
realizando, entonces ya
ella las sigue, en este
momento ya influyen los
cambios ya como le
estableci las reglas ella
se esta adaptando y si ya

le estd ayudando mucho,

Consiste en tener firmeza,
darle  posibilidades de
libertad, opciones para que
ella siga los limites y
reglas, sé que debo persistir
en el aprendizaje de ella,
veo mucha obediencia, Si
puesto que ella esta
pequefia, y ahora es el
momento en que ella puede
aprender del medio, por eso
ahora le estoy
implementando los limites
y las reglas, para que en un
ella  sea

futuro una

adolescente con buenas
conductas y metas en su

vida.

Hoy en dia las reglas
estipuladas en mi hogar
hacia mi  hija  con

determinado sindrome se
dan de una manera fluida,
colocandoselas segun sea el
grado de desempefio que
ella pueda ejercer,
haciéndolas cumplir de una

manera adecuada.

PARTICIPANTE
MADRE 2
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porque ella esta
aprendiendo hacer mas
independiendo, influye
mucho en su
aprendizaje, en los
cambios, he utilizado la
técnica de economia de
fichas, que hice en
compafiia de la
psicologa que le hace las
terapias, asi  seguiré
fortaleciendo las
conductas y el
aprendizaje  para su
desarrollo normal, vy
adaptacion al medio,
contribuyendo en el
aprendizaje y ayudarla

con las relaciones con
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los pares.

Se continua a llevar un proceso de triangulacion, técnica utilizada en los estudios cualitativos, para refutar y comparar informacion, en este caso
se lleva a cabo ya que se aplicaron Dos técnicas a diferentes poblacidn con el fin de indagar y adquirir informacién relevante para la solicitado en

la investigacion llevada a cabo. Por lo tanto a continuacion se encontrara dicho procedimiento el cual se resumira informacion concisa de los
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resultados encontrados en cada participante, dando paso a establecer comparaciones y permitiendo dar retroalimentacion al estudio y finalizando

con las discusiones y sus respectivas conclusiones y recomendaciones de la indagacion adquirida y especificada.

TRIANGULACION

EXPERTOS (1) (Profesor)

Entrevista Semi estructurada

MADRES (2)
Historias de Vida

FUNCIONARIOS DEL ICBF (1) (Psicologa
ichf)

Entrevista Semi estructurada

CATEGORIA 1: DINAMICA FAMILIAR

Subcategoria 1: respectivo profesional
enfatiza en la importancia de la aceptacion, de
lo adecuado que es que la madre progenitora
acepte la discapacidad de su hija y asi mismo
asuma el reto, conociendo todo al respecto en

cuanto a cuidados y tratamiento del sindrome.

CATEGORIA 1 : RELACION MADRE E
HUA

Subcategoria 1:

Madre 1: Fue un embarazo no planeado,
desde el principio se empezaron a presentar
complicaciones en la gestacion teniendo
amenazas de aborto, a los 4 meses se
evidencio la noticia que la nifia presentaba

problemas a nivel cerebral, se tuvo a la nifia

CATEGORIA 1 :INTERACCION

FAMILIAR

Subcategoria 1: Con relacion a la noticia para
la madre debe ser algo impactante, que
normalmente esperaria uno que el nifio en la
primera etapa de la vida tenga algun tipo de
respuesta voluntaria como es el llanto y la
risa, al ver este tipo de situaciones la madre

puede mal interpretar este tipo de tipologia, y
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Subcategoria 2: Considera la relacién debe
ser normal como todo padre debe tener con su
hijo, de respeto, cuidado, formacion, y
educacién porque la nifia tiene las misma
necesidades, los mismos derechos, que
cualquier nifio, entonces debe ser una relacion
afectiva, respeto por el otro, una relacion de

establecimiento de normas y limites.

Subcategoria 3: Las mamas deben dar un
tratamiento integral a sus hijas, el cual influye
en la parte de un componente de psicologia y
deben estar apoyando todo el tiempo con ese
todos los

profesional, orientdndolas en

comportamientos

de 5 meses debido a las complicaciones
presentaba pies equinovaros caracteristica del
sindrome moebius; en efectivo la nifa
presentaba respectivo sindrome, lo tomo muy
normal ya que se tenia conocimiento de dicha
enfermedad , y pues era mejor que presentara
problemas a nivel fisico en cuanto a las
expresiones que es un poco dificil, pero peor
hubiese sido un retraso a nivel mental o

cognitivo.

Madre 2: me entero de que estaba en
embarazo cuando ya tenia cinco meses de
embarazo, cuando me entero empecé a tomar
las vitaminas para el embarazo, el cual mi
nifia necesito todas aquellas vitaminas, bueno,
nacio de ocho meses fue un parto dificil,

lo primero que me dijo el médico era que mi

hija traia el pie equinovaros, eso fue muy

puede pensar que es algo peor, viendo pues

que es solamente, la dificultad motora.

Subcategoria 2: Considero que a pesar de que

pueda llegar un poco disfuncional al
comienzo, la madre viendo que la hija es la
que tiene el sindrome, puede llegar apoyar el
proceso, normalmente se ve que este tipo de

poblaciones se apoyan mucho.

La

conductual de la mama es hacer que la nifia

Subcategoria  3: intencionalidad
pueda ser lo méas autosuficiente posible, pues

dependiendo de las limitaciones que le

manifieste el sindrome
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fuerte para mi, luego a los dias mi hija fue
enyesada para enderezar los piecitos, en
Cuacuta recibi el diagndstico de respectivo
sindrome, apenas esta empezando a decir
palabras, aln no habla, en este entonces tiene

3 afos de edad.

Subcategoria 2:

Madre 1: Como madre en el momento en que
nacié, como creo yo como todas las madres,
senti una infinita felicidad, que ya tienes en
tus brazos lo que tanto deseabas, en ese
momento para mi la enfermedad no existio,
no existia, la relacion con mi hija no ha sido
ningun impedimento para yo sentirme feliz
como mama, mi relacion con mi hija desde

que nacié hasta ahora ha sido amorosa,




Dindmica Familiar Sindrome Moebius 101

afectuosa.

Madre 2: La relacion con mi hija es especial,
somos una sola, yo estoy con ella en todos
momentos, estoy pendiente de las terapias,
porque ella depende de mi, feliz porque ya
empezamos  otro  proceso, mi  hija
neuroldgicamente esta bien, ella es muy

inteligente

Subcategoria 3:

Madre 1: La relacion con mi hija a futuro la
veo igual, mientras tenga este papel de madre
que es toda la vida, espero seguir asi estando
con ella, estando presente, seguir sintiéndome
orgullosa, con cada reto que cumple, con cada

proceso que avance sera una relacion muy
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fortalecida.

Madre 2: Yo veo la relacién con mi hija en un
futuro, quiero que mi hija sea una nifia que
sea una gran profesional yo estard para
apoyarla en todos sus proyectos, ella es muy
inteligente, siempre la he apoyado para que
aprenda y se adapte al medio, hemos pasado
muchas dificultades, las cosas no han sido
facil, pero hay que persistir, lo lograremos
juntas, serd una nifia realizada, ademas
considero que nuestra relacion es muy

amorosa y respetuosa

CATEGORIA 2 : RELACION MADRE E
HIJA

CATEGORIA 2 : RELACION MADRE E
HIJA

CATEGORIA 2 : RELACION MADRE E
HIJA

Subcategoria 4: Las herramientas que puede
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Subcategoria 4: Considero que la madre debe
tener claro el diagnostico y tener claro el
panorama de que es la enfermedad, para
luego preguntarse yo que puedo hacer con mi
hija, debe basarse o trabajar, con el equipo

integral

Subcategoria 5: La madre debe hablar
puntualmente con la hija sin mimos, sin
cuchicheos, es decir, una comunicacion fluida
la nifia entiende lo que su mama le dice; la
dificultad méas bien debe estar en lo que la

mama pueda entender lo que la nifia le dice

Subcategoria 6: considero, que la relacion es
circunstancial, porque eso depende de la
la nifia, en los

evolucion que tenga

comportamientos que la nifia presente cuando

Subcategoria 4:

Madre 1: Ella aun es una bebé, entonces no
hemos sentido la necesidad de explicarle la
enfermedad, entonces ella aiin no asimila eso,
para ayudarla yo como madre lo que he hecho
es asistir con ella todo los dias a las terapias,
hemos tratado de explicarle a las personas que
comparte con ella sobre la enfermedad, yo he
tratado de difundir la informacion en que
consiste el sindrome y las caracteristicas, de

porque ella es asi.

Madre 2:

acompafiamiento de parte del i.c.b.f, en el

Hemos recibido  mucho

programa de Hogar Gestor, acompafiamiento
en sus terapias, hemos explorado mucho con
momento hemos tenido

ella, hasta el

llegar a utilizar la madre, puede ser la
resolucion de problemas, el poder ensefiarle a
ella resolver las

como rapidamente

dificultades que tiene.

Subcategoria 5: La relacion de acuerdo a la
comunicacion debera ser muy puntual, con un
lenguaje normal puesto que la nifia entiende
normalmente desde

Sus procesos

cognoscitivos, ademas creeria que debe
contribuirle el apoyo incondicional a la nifia

para fortalecer su capacidad d empatia

Subcategoria 6: Cuando nos basamos en la
nifia en un proceso de adolescencia, pues
obviamente, es mucho mas dificil, en el

sentido que el adolescente es mucho mas
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sea un adolescente, es claro que de acuerdo a
la evolucion que la nifia tenga, los factores de
riesgos van a hacer contextuales, es decir, si
es una nifia que ha perdido toda su tonicidad
totalmente

muscular, pues va a hacer

dependiente

acompafamiento interdisciplinario, cuando
me dieron el diagndstico, para mi fu dificil,

pero he recibido acompafiamiento psicoldgico

Subcategoria 5:

Madre 1. La comunicacion tanto para mi
como para ella, aungue tengas una nifia con
una condicion especial te hace ser mas fuerte
igual para ella, como que nosotros la hemos
ensefiado ser muy fuerte ante las criticas de
las personas, eso como que hace que uno
crezca y pueda llevar la situacién pero aun asi
yo siento que mi hija es muy fuerte en todos
los sentidos, motivarla todo el tiempo, en
cada cosa que hace, la comunicacion es muy
normal como la que tiene una madre con su

hija.

Madre 2: Primero que todo, considero que si

social y una de las caracteristicas es toda la
interaccion a nivel emocional que pueda
llegar a expresar, entonces, existe dificultad
muy claras para la nifia con este sindrome,
donde la mama deberia entrar a ser un

acompariamiento, para que pueda ayudarla.
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he contribuido al aprendizaje de mi hija,
porque por ejemplo yo no le acepto las sefias
hasta que ella no me hable, por ejemplo la
trabajadora social me dijo que porque no le
ensariaba el lenguaje de sefias a mi hija y mi
respuesta fue un no, porque tengo fe de que
mi hija va a hablar, mi tiene todas las
facultades para hablar, si he contribuido en su
lenguaje, en estos momentos tiene dificultad
para hablar, pero estamos en ese progreso y sé

gue va a ser una nifia independiente

Subcategoria 6:

Madre 1: Claro que si, porque mi hija, yo
considero que todo lo que uno le ensefie, eso
le va ayudar para que ella se fortalezca y en
futuro pueda adaptarse , entienda lo que
sucede, sé que es muy fuerte para ella en la

adolescencia entender la enfermedad por todo
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lo que existe, por el bulling, por la sociedad,
por todo, las criticas, pero ella aun asi como
madre es darle fortaleza, para que ella vea que
es una nifia normal, solamente que nacié con

una condicion especial

Madre 2: Considero que si me beneficiara la
relacion que tengo con mi hija, porque
estamos unidas, me va a dar duro cuando
tenga que enviar a mi hija a una escuela pero
si le beneficia a ella, ella esta pequefia pero
ella siente que yo estoy con ella, una calidad
de vida que ella necesita, ella se merece todo

lo que yo pueda darle, todo para mi hija

CATEGORIA 3 : INTERACCION | CATEGORIA 3 INTERACCION | CATEGORIA 3 INTERACCION
FAMILIAR FAMILIAR FAMILIAR
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Subcategoria 7: Considero que debe ser un
rol normal como se da en cualquier relacion
materna filial, puesto que la nifia con esta
condicion cuenta con un normal desarrollo
cognitivo, por tanto, la relacion debe ser

fortalecida en una sana convivencia

Subcategoria 8: Se deben establecer de
acuerdo a las habilidades que tenga la nifia, es
decir, siempre se deben tener reglas y marcar
ciertos limites, pero estas deben estar,
ajustados a la persona a la que van dirigidas,
porque yo no puedo establecer el mismo rol,
norma o limite a un adolescente que a un
nifio, de acuerdo, también a la evolucion de la
nifia, tenga deben hacerse de acuerdo a las

normas y limites

Subcategoria 7:

Madre 1: En ese sentido se me ha facilitado,
porgue cuento con una gran red de apoyo, ha
sido facil desempefiar mi rol de madre, y en el
hogar, me colaboran muchisimo con ella,
pues como uno espera que un nifio camine a
los dos afios, pero ella es muy independiente,

por esa parte todo a marchado muy bien.

Madre 2: Pues primero que todo debo admitir
que yo no le tengo reglas a mi hija, pero ahora
me encuentro en ese proceso, ya que en la
terapia psicologica eso fue lo que me
exigieron y recomendaron, reglas y pues ya
estamos impartiéndolas en el hogar, ya las
esta realizando, entonces ya ella las sigue, en
este momento ya influyen los cambios ya
como le estableci las reglas ella se estd

adaptando y si ya le estad ayudando mucho

Subcategoria 7: Considero que a pesar de que
la nifia tenga el sindrome y que la nifia
obviamente va creciendo, se va a enfrentando
a situaciones que deben ser controladas, eso
que quiere decir, que la mama pueda asumir
obviamente su rol de autoridad como mama,
porque en ocasiones los papas se vuelven

muy permisivos con este tipo de situaciones

Subcategoria 8: Con relacion a los limites que
obviamente la mama debe poner eso va al
criterio de la mama hasta que lo considere
que la nifia puede llegar a vivir, que debe
utilizar, pues existen muchas técnicas, como
economias de fichas, la de castigo, que la

mama pueda llegar a utilizar
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Subcategoria 9: Las pautas, reglas en un
hogar debe establecerse de acuerdo a los
ciclos de vida de cada uno de los integrantes
del ndcleo tiene, en ese orden de ideas, a cada
uno se le deben poner claras, porque es que a
veces, los adultos asumimos que los chicos ya
deben saber cuéles son las normas, aquellos
hay que decirles sus obligaciones dentro de la
casa; y la nifia como parte del hogar, debe

tener también sus normas y sus limites

Subcategoria 8:

Madre 1: Pues en ese sentido si siento que
somos muy considerados con ella, creo que
no le establecemos muchos limites a ella,
somos muy flexibles con ella, tratamos de
ensefarle de que ella aprenda que cosas puede
hacer y que otras no, lo tomamos como ella
estd creciendo, es una nifia bien portada, no
nos hace shows, es muy tranquila, a todo se
adapta, ese sentido hemos ido bien con los

limites.

Madre 2: Consiste en tener firmeza, darle
posibilidades de libertad, opciones para que
ella siga los limites y reglas, sé que debo
persistir en el aprendizaje de ella, veo mucha

obediencia, si puesto que ella esta pequefa, y

Subcategoria 9: Considero que no deberian
verse afectada por la situacion de la nifia
porque de todas maneras no debe impedir el
normal desarrollo en cuanto a la evolucion de
la nifia, en pasar por su etapas de etapas
tempranas en su desarrollo la adolescencia y
adultez temprana, obviamente pueden llegar a
existir limitaciones, la principal todo lo que
tiene que ver con aspectos faciales
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ahora es el momento en que ella puede
aprender del medio, por eso ahora le estoy

implementando los limites y las reglas

Subcategoria 9:

Madre 1: Pues los limites son muy pocos, la
nifa es muy tranquila, las reglas son muy
sencillas, ensefiarle que las cosas son de esta
manera, y con relacion a la enfermedad no
nos preocupamos mucho, la enfermedad esta
un poco apartada de ella en estos momentos,
dejamos que ella se desarrolle normalmente

sin afectar o atribuirle una dificultad.

Madre 2: Hoy en dia las reglas estipuladas en
mi hogar hacia mi hija con determinado

sindrome se dan de una manera fluida,
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colocdndoselas segun sea el grado de

desempefio que ella pueda ejercer,

haciéndolas cumplir de una manera adecuada

CONSOLIDACION DE LA TRIANGULACION:

Experto (Profesor)

Madres

Funcionario (Psicéloga Icbf)

Consolidando las tres categorias las cuales
son: dinamica familiar, relacion madre e hija,
interaccion familiar, respectivo experto el

cual fue un profesor, enfatiza en la

importancia de tener una actitud de

aceptacion por parte de la madre en cuanto a

Consolidando las tres categorias las cuales
son: dinamica familiar, relacion madre e hija
e interaccion familiar, respectivas madres
encargadas del crecimiento y desarrolla de
sus hijas con sindrome moebius; enfatizan en

que al principio sus actitudes hacia sus hijas

Consolidando las tres categorias las cuales
son: dinamica familiar, relacién madre e hija
e interaccion familiar, respectivo experto el
del

Colombiano de Bienestar Familiar, la cual

cual fue wuna Psicologa Instituto

enfatiza en que al principio la actitud de la
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tener una hija con respectivo sindrome de

moebius, implementando un adecuado
comportamiento y trato normal asi ella,
brindandole todos los cuidados necesarios y
velando por sus derechos, donde mencionan
que las madres deben brindarles un apoyo
profesional desde la parte psicoldgica para
apoyarse ella y su hija en un tratamiento que
las ayude a convivir con determinadas
caracteristicas del sindrome asi como también
la madre debe tener claro en que consiste la
enfermedad y en que estd basado su
diagnostico, las relaciones materna-hija se

llevan a cabo mediante lazos de
comunicacion entre las dos la cual se debe
dar de una forma normal y adecuada , sin
cuchicheos ni algun otro método que no
favorece su interlocucion, la relacion puede

ser circunstancial debido al nivel alcanzado

con determinada enfermedad, pues la primera
mamita lo tomo de una manera mas calmada
y tranquila ya que conocia al respecto del
sindrome y ya lo presentia debido a las
complicaciones en su gestacién, la segunda
mamita la noticia fue un poco mas dificil de
afrontar pero con el paso del tiempo lo acepto
y asumio el reto de criar a su hija con
mencionado sindrome de moebius, las
relaciones de parte de las dos madres con sus
hijas se da de una forma adaptativa y
adecuada implementando los valores, el amor,
el carisma y el cuidado de madre, las dos
progenitoras ven la relacion con sus hijas a
futuro de la misma manera brindandoles
apoyo, amor, carisma, sacandolas adelante, y
siempre protegiéndolas y acompafandolas, la
relacion de la madre primera con su hija se ha

dado de manera normal especificando que

madre hacia su hija debe ser un poco
impactante al ver la diferencia de ella con los
otros nifios, pero lo cual a medida que pasa el
tiempo se va mejorando Yy aceptando,
considerando que la madre aprende a convivir
con ello brindandole apoyo y proteccion a su
criatura, teniendo como intencionalidad que
su hija llegue a ser lo méas auto eficiente
posible de acuerdo a su enfermedad; en
cuanto a la relacion madre e hija, considera
que puede llevarse a cabo mientras el
desempefio de estrategias como lo son la
solucion de conflictos, la comunicacion debe
darse de una manera puntual, fluida, en el
proceso de adolescencia es un estadio dificil
para la nifia con respectivo sindrome ya que
se lleva a cabo otras etapas diferentes a la
nifiez, donde es un estadio importante donde
debe

la mama profundizar su
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de la enfermedad de la nifia en cuanto a sus
movimientos motores. Las pautas de crianza
se deben llevar de una manera normal
fortaleciendo sus diferentes areas cognitivas,
estableciendo reglas y limites de acuerdo a las
habilidades que la nifia posea y pueda
desempefiar, teniendo en cuenta que las
pautas o reglas se deben establecer de acuerdo
al ciclo vital en la cual se encuentre cada

miembro del ndcleo familiar.

ella aun es una bebe y no es posible explicarle
la dificultad que presenta, pero que eso no
impide en su adaptacion al entorno, la
segunda madre manifiesta el gran apoyo
recibido por el bienestar familiar para con su
lleva a cabo,

hija y el proceso que

manifestando que la nifla  acepta

adecuadamente su caracteristica, las dos
madres enfatizan en la contribucién tanto de
parte de ellas para con sus hijas, y para ellas
permitiéndoles ser mas fuertes e implementar
estrategias para con sus criaturas dirigidas al
fortalecimiento de sus diferentes areas,
consideran que el tipo de relacion actual para
con sus hijas las benefician cuando lleguen a
la etapa de adolescencia permitiéndoles
adaptarse a dicho contexto y tener la fortaleza
de afrontar el ciclo y el contexto donde se van

a encontrar, en cuanto al rol de madres la

acompafiamiento permitiéndole quemar esta
etapa a su hija; en cuanto a las pautas de
crianza la mama debe tener siempre su rol de
autoridad, no permitiéndose ser tan permisiva
debido al sindrome presentado, estableciendo
limites que la nifia pueda cumplir tomando
como opcidén que se pueden llevar a cabo
como la economia de fichas, de castigo, que
la mama vea que puede utilizar, las pautas y
reglas dentro del hogar no se deben ver
afectadas ya que cada miembro debe pasar

por sus diferentes estadios del ciclo vital.
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primer madre menciona no tener dificultad al
respecto ya que establece reglas y asi mismo
estas se cumplen contando con el apoyo
mutuo dentro del hogar para una adecuada
crianza de su hija, la segunda madre
menciona no tener establecido reglas, pero
manifiesta el interés de estar en ese proceso
ya que lo considera importante para con su
hija, la primer madre considera que los
limites establecidos para con su hija le
contribuyen adecuadamente permitiéndole
aprender lo que debe y no hacer manteniendo
la flexibilidad en este mecanismo, la segunda
madre menciona lo importante que le
contribuye el establecimiento de limites
debido a que le aporta en un fuerte
crecimiento, obediencia y adaptacion al
medio, hoy en dia las madres mencionan que

el establecimiento de limites para con sus




Dindmica Familiar Sindrome Moebius 114

hijas son muy pocos, las reglas se dan de una
manera adecuada y flexibles las cuales ellas

las puedan seguir y cumplir al mismo tiempo.

Las dos progenitoras encargadas de la crianza
de sus pequefias manifiestan su amor
maternal, dispuestas a estar siempre al lado de
sus hijas, acompafidndolas, brindandoles
apoyo, confianza y seguridad, como también
implementando estrategias adecuadas que
Ileven a contribuirles al crecimiento adecuado
y fortaleciendo sus diferentes areas para que
en un futuro todas las etapas de sus nifias se

den de una forma fluida y feliz.




Dinamica Familiar Sindrome Moebius 115

DISCUSION DE RESULTADOS

De acuerdo a la consolidacion de resultados de las técnicas aplicadas a cada
participante para la obtencion de informacion solicitada en el estudio, en cuanto a las
diferentes categorias estipuladas para definir como se dan las pautas de crianza
dentro de estas familias que poseen un miembro con determinado sindrome de

moehius tenemos:

Categoria Dindmica Familiar:

La relacion materno-filial y las pautas de crianza; se denota que los dos
profesionales enfatizan en la importancia de poseer aceptacion por parte de las
madres hacia con sus criaturas en el momento de saber que poseen respectivo
sindrome el cual las va a acompafiar durante toda su vida, teniendo en cuenta que
este esta basado en un trastorno raro de desarrollo congénito (presente en el
nacimiento). Se caracteriza por la ausencia o subdesarrollo de los nervios que
controlan los movimientos faciales (nervio craneal 7) y de los ojos (nervio craneal 6).
La mayoria de las personas que sufren del Sindrome de Moebius tiene debilidad o
paralisis completo de los mdusculos de la cara. (AIC — Asociacion Infantil
Craneofacial, 2010), asumiendo la adaptacion a dicho proceso un poco dificil y
doloroso debido a que estas personas con estas caracteristicas no tienen la facilidad
de expresar amor, risas, carifio, movimientos, entre otros aspectos que identifican a
un ser humano; como lo menciona uno de los expertos las madres encargadas de la
crianza deben conocer el diagnostico de dicha enfermedad, para asi poder llevar a
cabo un proceso adecuado de tratamiento que le contribuya a las nifias a manera
psicolégica, fisica, emocional, social, entre otras esferas importantes para la

supervivencia del ser humano.

La dindmica Familiar lo cual encierran todo tipo de relacion segun los expertos
se deben de dar de una forma adecuada brindandole a estas nifias todo el amor,
proteccién, acompafiamiento, seguridad; por parte de la madre y que este tipo de

conductas sigan manteniéndose a futuro, aunque el proceso de ciclo vital a medida
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gue avanza sea un poco mas complejo, pero con unas estrategias adecuadas e
implementadas a tiempo se pueden superar al contexto donde la nifia se desarrolla,

permitiéndole vivirlo de una mejor manera; teniendo presente que el ciclo vital

En el caso de los nifios y nifias con discapacidad es ain mas relevante y complejo
el papel que juega la familia, teniendo en cuenta que su condicion puede afectar de
diversas maneras el desarrollo a lo largo de las distintas etapas del ciclo vital, ademas
de estar en interaccion con las barreras que el entorno le presenta, quedando en
mayor o menor desventaja frente a las posibilidades de accion y de crecimiento. La
familia en estos casos, debe propiciar y gestionar oportunidades que garanticen el
desarrollo méximo de sus potencialidades, el ejercicio de sus derechos, la promocién

de proyectos de vida y la inclusién social. (Manjarres, 2012: 98).

Donde respectivas madres encargadas de la crianza y el desarrollo de sus hijas en
este ambito categorico como los son las actitudes se encuentran en sintonia con lo
mencionado por los expertos, optando por la aceptacion y llevando a cabo procesos
adecuados de conductas y relaciones que le aporten al ciclo vital donde las nifias se
vayan encontrando para que asi se dé un mejor entorno de convivencia tanto para
ellas como para sus madres, implementando estrategias que lleven a fortalecer sus

diferentes areas.

Bronfenbrenner (1977b, 1979) plantea su vision ecologica del desarrollo humano,
en la que destaca la importancia crucial que da al estudio de los ambientes en los que
nos desenvolvemos. Algo que considera imprescindible, especialmente si queremos
evitar perdernos en descripciones excesivamente detallistas y en el estudio de
procesos sin sentido. Bronfenbrenner defiende el desarrollo como un cambio
perdurable en el modo en el que la persona percibe el ambiente que le rodea (su

ambiente ecoldgico) y en el modo en que se relaciona con él. . (Garcia, 2001:4).

Concordando con lo mencionado por el autor Brofenbrenner, el cual enfatiza en la
importancia de adaptarnos a los ambientes en los cuales nos desenvolvemos para
evitar perdernos, optando por adquirir estrategias de afrontamiento que lleven a tener
una mejor relacion con el ambiente que les rodea y asi tener una mejor calidad de

vida y supervivencia.
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Categoria de Relacion Madre e hija:

Respectivos expertos enfatizan en la importancia que poseer como madres
estrategias que le lleven a aportar en la relacion con sus hijas, transmitiéndoles una
adecuada comunicacién, implementando estrategias psicoldgicas, morales, afectivas,
educativas; todo esto con el fin de crearles mayor seguridad y aceptacion, para
cuando se llegue a la etapa de la adolescencia se enfrente de una manera efectiva, el
cual es otro estadio por el cual el ser humano transita y que muchas veces puede
generar sintomatologia no esperada que afecta el sistema de desarrollo y

supervivencia a nivel psicoldgico, emocional, social, entre otros.

Desde un enfoque sistémico la familia es de vital importancia puesto que la forma
como estan organizados sus miembros, el papel que juega cada uno de ellos, la forma
en la que se comunican, van a determinar el tipo de relaciones que se establece en
dicho sistema familiar, lo que a su vez posibilitarda 0o no la presencia y/o

mantenimiento de problemas psicologicos. (Trujano, 2010: 20).

Segln los profesionales la comunicaciébn madre e hija debe ser puntual, sin
cuchicheos, con las mejores palabras que generen entendimiento, afecto, carisma, y
que le aporten a sus sistema cognitivo; permitiéndoles desarrollar mejor esta area la
cual no esta afectada en personas con el sindrome de moebius, expresandoles desde
un momento que posean uso de razon las diferentes caracteristicas que presentan a
nivel fisico debido al trastorno que se presenta, para evitar en un futuro recaidas en

alguna de sus esferas.

En el caso de los nifios y nifias con discapacidad es aun mas relevante y complejo
el papel que juega la familia, teniendo en cuenta que su condicién puede afectar de
diversas maneras el desarrollo a lo largo de las distintas etapas del ciclo vital, ademas
de estar en interaccion con las barreras que el entorno le presenta, quedando en
mayor o menor desventaja frente a las posibilidades de accion y de crecimiento. La
familia en estos casos, debe propiciar y gestionar oportunidades que garanticen el
desarrollo méximo de sus potencialidades, el ejercicio de sus derechos, la promocién

de proyectos de vida y la inclusion social. (Manjarres, 2012: 98).
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Como lo menciona el autor Manjarres es sumamente importante, que la madres
desde un principio implemente esa relacion adecuada que transmita sinceridad,
confianza, fortaleza, para con sus hijas, hablandole en términos que ellas puedan
entender, para que se vaya dando un crecimiento y desarrollo adecuado, que generen

ventajas a futuro y no por el contrario desventajas.

Donde las madres mencionaron lo adecuando que se da la relacion entre ellas y
sus hijas, optando por estrategias que lleven a generarles seguridad, proteccion,
hablandoles en términos que ellas suelen entender de acuerdo al ciclo vital donde se
encuentran; para evitar posibles dafios a medida que avanzan de ciclo vital; también
enfatizan en estar siempre presentes en cada estadio apoyandolas para seguir adelante

y para que su contexto sea vivido de la mejor manera posible.
Interaccién Familiar.

En este aspecto los expertos consideran sumamente importante implementar roles,
limites y reglas dentro del hogar donde se vive un miembro con sindrome de
moebius, el cual se debe generar de una manera normal de acuerdo a la etapa donde
la nifia se encuentre; optando por la implantacion de una mejor convivencia donde
las nifias sepan que deben hacer, cudl es su autoridad, su jerarquia dentro del hogar;
todo esto llevado a cabo de la mejor manera por parte de las madres para que se dé
un mejor desarrolla y les contribuya en su nivel de vida .en la actualidad y en un
futuro a medida que pasa el tiempo; donde el rol de mama hacia con su hija se debe
estar enfatizado en la proteccion y acompafiamiento generando seguridad,
estableciendo limites hasta dénde puede llegar, que puede y que no puede hacer de
acuerdo a sus habilidades, y asi mismo estableciendo reglas a cada uno de los
integrantes que hacen parte del nucleo familiar donde se esta desarrollando la nifia,

ya que cada uno posee de diferentes etapas como también de ciclos vitales.

Este proceso se adecua en el microsistema segun el ambiente ecoldgico el cual
segun autor, EI desarrollo psicoldgico se sucede como resultado de la participacién

en estos microsistemas, donde se llevan a cabo roles, se mantienen relaciones
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interpersonales y se realizan patrones de actividades, para el autor los elementos
fundamentales de cualquier entorno. Una nifia en su hogar, por ejemplo, ejerce el rol
de hija, mira la television con sus padres y desarrolla un vinculo afectivo con ellos.
(Gifre et al, 2012: 82).

De acuerdo al autor en cada espacio de entorno familiar, independientemente del
familiograma donde se desarrolla la nifia, deben estar establecidos los roles, las
reglas, los limites, esto permite llevar a cabo un mejor proceso de pautas de crianza,
ya que el hecho de que la nifia presente determinado sindrome no la hace exenta de
no poder seguir jerarquias y asi mismo cumplirlas, puesto que su sistema cognitivo
esta apto para adquirir aprendizaje y asi mismo desarrollar diferentes habilidades que

le contribuyen en su entorno y diario vivir, como también a manera personal

Al interior de la familia se tejen vinculos a travesados por el amor, desamor,
descontentos, desacuerdo, acuerdo, vinculos, aspectos que configuran un entramado
de roles asimétricos e interactivos que son asumidos y vivenciados de modos
distintos por cada miembro del nucleo familiar. Es preciso entonces aclarar el
concepto de rol como punto central de este apartado. Lopez (1984) en su estudio “la
adquisicion del rol y la identidad sexual: funcion de la familia” sefala que la
division de roles se da a partir del género, indicando que el rol sexual hace alusién a
“los comportamientos, sentimientos Yy actitudes que se consideran propios del
hombre o de la mujer, Tiene en este sentido una base mas cultural” (Lopez, 1984, p,

68).

De acuerdo al autor, cada participante de la familia debe tener presente su rol,
como también los limites hasta donde se puede llegar, y las reglas en cuanto a lo que
se debe de hacer o no; independientemente de la discapacidad, o de las diferentes
habilidades que el ser humano presente para llevar a cabo su proceso de
supervivencia, pues esto hace que se genere una adecuada convivencia y obediencia
a seguir instrucciones y cumplirlas, generando adaptacién al entorno donde se
desarrolla diariamente, por lo tanto esto aporta a las nifias con sindrome de moebius
dandoles paso a entender, seguir, e implementar conductas adaptativas que le
generen comodidad, seguridad, fortaleza para continuar con su diario vivir, en
compafiia de sus principales roles y figuras de autoridad que en este caso serian sus

madres las cuales tienen mas cercania y apego como estimuladoras de la crianza.
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Respectivas madres mencionaron lo adecuado que implementan estas pautas de
crianza, optando por el establecimiento de limites y reglas, de una manera efectiva
donde sus hijas no se vean afectas en su respectivo crecimiento, permitiéndoles
seguir y cumplir instrucciones, asi como también dandoles a conocer lo que se debe y
no se debe de hacer, las habilidades que pueden desarrollar, las actividades que se
deben cumplir, todo esto encaminado en estrategia adecuadas para su contexto dentro
del sindrome moebius, por lo que respectivas madres consideran adecuada su
implementacidn en cuanto a las pautas de crianza para con sus hijas, todo llevado a

cabo para contribuirles positivamente en su desarrollo y crecimiento.



Dinamica Familiar Sindrome Moebius 121

CONCLUSIONES

Se logré dar cumplimiento a los objetivos establecidos, en este estudio como lo es
la dindmica familiar donde esta presente un miembro con sindrome de moebius , para
lo cual primero que todo tenemos presente que La primera infancia es el periodo que
se extiende desde el desarrollo prenatal hasta los ocho afios de edad. Se trata de una
etapa crucial de crecimiento y desarrollo, porque las experiencias de la primera
infancia pueden influir en todo el ciclo de vida de un individuo. Para todos los nifios,
la primera infancia es una importante ventana de oportunidad para preparar las bases
para el aprendizaje y la participacion permanentes, previniendo posibles retrasos del
desarrollo y discapacidades. Y para los nifios con discapacidad, es una etapa vital
para garantizar el acceso a intervenciones que puedan ayudarlos a desarrollar todo su
potencial. (OMS, UNICEF, 2013:5).

Como lo menciona la OMS, la etapa de la nifiez en un estadio importante para
crear bases para implementar un desarrollo y crecimiento que permita vivir cada
ciclo vital de una mejor manera contribuyendo positivamente en las diferentes areas
y contextos donde el ser humano a diario se desenvuelve, en respectivos nifios y
nifias con diferentes discapacidades, en este caso el sindrome moebius presente en
dos nifias objeto de estudio, requieren de intervenciones que les ayuden a desarrollar
su potencial, el cual viene dado por sus principales cuidadores en este caso sus
madres progenitoras, las cuales en los respectivos resultados se evidencio sus
adecuadas actitudes, relaciones, y pautas de crianza, todo encaminado a la aportacion
de un adecuado crecimiento que les permita generar en sus hijas bases de seguridad,
confianza, aceptacion, desempefio, comunicacién, y adaptabilidad, para generar
mejor convivencia en los diferentes contextos donde se desarrolla y vaya a
desarrollar, recalcando el acompafiamiento, los lazos afectivos, la constancia y la

paciencia para sacar adelante a sus criaturas.

La crianza de un nifio o nifia es un proceso complejo por el que una familia
acompafa y cuida a un ser humano en su estadio de nifiez, con el fin de presentarle el

mundo y tornarlo cada vez mas sujeto. Este es un asunto que tiene que ver con
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dimensiones individuales, pero también sociales, psicoldgicas y culturales. (Lara,
2012:31).

Se cumplio el principal objetivo ya que se logro caracterizar las tres categorias
estipuladas en el estudio en cuanto a las dinamica familiar, relaciones madre e
integracién familiar con su respectivo manejo de poder, donde efectivamente se
constatd que en las dos poblaciones objeto de estudio donde esta presente nifias con
sindrome moebius, optan por implementar adecuadas estrategias que lleven a generar
conductas adaptativas de madres a hijas, dando paso a poseer de relaciones
adecuadas y formales que contengan lazos afectivos, de educacion, fortaleza, apoyos
por parte de profesionales, para poder sobrevivir con las caracteristicas propias del
sindrome, como también la ejecucion de adecuadas pautas de crianza estableciendo
roles, reglas, limites y jerarquias las cuales contribuyen en el contexto de desarrollo
de las menores, y que les genera una mayor adaptacion en cada estadio donde la nifia
se va desarrollando, asegurando también el acompafiamiento y la valentia de parte de
las madres por sacarlas adelante, brindandoles la mejor calidad de vida posible a sus
criaturas que les contribuya a la supervivencia en sus diferentes areas a nivel
psicolégico, emocional, social, familiar, educativo, moral, espiritual; esferas que

hacen parte del ser humano.

Se cumplieron respectivos objetivos especificos los cuales fueron:

e Se logro analizar las respectivas interaccion familiar implementadas por
las dos madres para con sus hijas, donde optan méas por el uso de
herramientas y estrategias psicoldgicas implementando comunicacion
afectivas, economia de fichas, estipulando reglas y limites que se ajusten
al contexto de la menor y las cuales las puedan llevar a cabo, asi como
también el recibimiento de ayudas psicoldgicas que les indiquen el mejor
proceso a llevar a cabo.

e Se logré describir los principios del modelo sistémico, a través de
herramientas psicoldgicas, enfatizadas en la comunicacién asertiva, en la
adecuada estipulacién en cuanto el proceso de crianza, manejo del poder,

limites, y reglas, que se debe llevar a cabo dentro del contexto familiar,
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optando por herramientas psicoldgicas adaptativas en la presencia del
sindrome moebius tanto para el miembro que lo presenta como para su
principal cuidador, en este caso sus progenitora, las cuales implementan
adecuadas jerarquias dentro de sus hogares y en cuanto a la crianza de sus

hijas, contribuyéndoles en su proceso de desarrollo y crecimiento.

e Se disefid un manual, el cual contiene pautas dirigidas a las madres que
posean de hijas o hijos con determinado sindrome de moebius el cual le
ayudara a afrontar determinadas circunstancias, dandole estrategias para
llevar a cabo para con sus hijas, como también para ellas mismas, y el
contexto donde se desenvuelven; permitiéndoles crear mayor estabilidad

psicoldgica, emocional y moral. (Apéndice B).

Segun lo menciona el autor Allport (1935), quien plantea que la actitud es “un
estado de disposicion mental y nerviosa, organizado mediante la experiencia, que
ejerce un influjo directivo dindmico en la respuesta del individuo a toda clase de
objetos y situaciones” (Allport, 1935, en Martin-Baro, 1988). En respectivo estudio,
se evidenciaron adecuadas pautas de conducta mencionadas por los expertos
evaluados, como ejercidas por parte de las madres encargadas del desarrollo y
crecimiento de sus respectivas hijas con sindrome moebius implementando
estrategias adecuadas que influyen positivamente en respectivo contexto,
manteniendo por parte de ellas la fortaleza y disposicion de siempre estar luchando
por sus hijas y querer sacarlas adelante brindandoles la compafiia, orientacion,
seguridad; que el seno materno siempre va a emplear con sus hijos ese amor que
nunca desvanecera independientemente de las caracteristicas que posean Yy

representes sus frutos.

Solis-Camara et al. (2007) definieron la crianza como las actitudes y
comportamientos de los padres y tambiéen realizaron investigaciones para establecer
los factores que afectan la participacion de los padres, identificando el bienestar

subjetivo, las actitudes y las expectativas sobre el desarrollo del nifio. De acuerdo al
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autor las actitudes encierran todo aquello que tenga que ver con comportamiento,
conductas, relaciones afectivas, comunicacion, entre otros factores que permiten
tener acercamiento con las personas alrededor del entorno donde a diaria el ser
humano se desenvuelve, enfatizando en este caso las estrategias implementadas de
diversas maneras por parte de las madres hacia con sus hijas con la intension de
aportarles y sacarlas adelante, para que posean de un bienestar adecuado sin importar

las falencias e incapacidades representativas del sindrome.

Los cambios en la familia, en las interacciones y en las pautas de crianza pueden
afectar los estilos parentales y el desarrollo socio afectivo en la infancia. Asi, para
Cabrera, Guevara & Barrera (2006) la red familiar se reorganiza y las relaciones se
redefinen permanentemente; en las interacciones negativas en la familia pueden
crearse desajustes psicologicos en los hijos, lo cual dependerd del grado de
satisfaccidn que se tenga por ser padre. De igual manera, los conflictos que enfrentan
los padres diariamente y el estrés experimentado, debido a funciones relacionadas.
Segun lo menciona el autor es sumamente importante tener establecidas las pautas de
crianza por parte de los cuidadores dentro de su hogar y en cuanto a la relacion con
sus redes del nacleo familiar, identificando los roles, los limites y las reglas, para
llevar a cabo un mejor proceso de convivencia y bienestar que contribuya
satisfactoriamente en el diario vivir del contexto donde se desarrolla tanto la nifia con
sindrome moebius como su respectiva progenitora, permitiéndole esto también a ella
tener el control de la situacion para evitar frustraciones, caidas en niveles de estrés y
desesperacion; en este caso las madres mencionan poseer de adecuadas redes de
apoyo Y la fortaleza que cada una muestra tener para estar siempre presente en el
proceso de sus hijas, no desamparandolas y brindandoles en cada momento y
circunstancia la proteccion necesaria para que puedan salir adelante, manifestando su
amor de madre; sabiendo estipular e implantar las jerarquias que se deben llevar a
cabo, donde se evidencia que no han pasado por momentos de estrés, desesperacion,
renuncia; al contrario es un motivo mas para cada dia sacar fuerzas y luchar por sus

crias, las cuales las llenan de mucho amor y fortaleza.

Finalmente se concluye que tanto lo manifestado por los evaluados expertos en
cuanto a la dindmica familiar, relaciones madre e hija e interaccion familiar con su

respectivo manejo de poder dirigido a como deberia ser en madres con nifias que
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presenten determinado sindrome de moebius, esta en sintonia con lo manifestado por
las respectivas madres encargadas de la crianza de sus hijas con las caracteristicas del
sindrome, ya que manejan un adecuado proceso en cuanto al comportamiento, las
conductas, las relaciones con sus hijas, las pautas de crianza que llevan a cabo en su
contexto y no perdiendo el poder; todo esto encaminado a la aportacion adecuada
para con sus hijas con la intencion de sacarlas adelante, crearles independencia,
seguridad, amor, apoyo, confrontacion a diversas situaciones de la vida cotidiana; y
recalcando como progenitoras su acompafiamiento, proteccion, estabilidad
emocional, en cada etapa vivida por su hija, manifestando siempre su amor fraternal,
a pesar de que muchas veces las circunstancias no sean las mejores, estan dispuestas
a seguir luchando y nunca renunciar, siempre contando con los respectivos apoyos

necesarios que le contribuyan tanto a sus hijas como a ellas en rol de cuidadoras.

Fue un estudio satisfactorio para mi formacién como psicéloga en proceso de
aprendizaje, cumpliendo con los objetivos propuestos y conociendo a fondo las
caracteristicas esenciales de determinado sindrome de moebius, como el proceso de
interaccion y convivencia en las familias donde se esta presente un miembro con las
caracteristicas especificas de determinado sindrome, teniendo contacto con sus
principales cuidadoras encargadas de la crianza y desarrolla de sus hijas con estas
habilidades especiales; asi conociendo las pautas manifestadas por parte del
profesional experto en cuanto a la implementacién de las estrategias que se tienen
que llevar por parte de las madres para con sus hijas que pasan por determinadas
situaciones; encontrando que tanto lo manifestado por los profesionales y lo
desarrollado por parte de las madres estudiadas estdn en mutua concordancia
Ilevando a cabo adecuadas estrategias en cuanto a sus actitudes, relaciones, pautas de
crianza y manejo del poder, manifestando su lucha y querer de acompafiamiento en
cada estadio y etapa de sus hijas, permitiéndoles gozar de una calidad de vida
adecuada y bienestar en sus diferentes areas sin importar las incapacidades que
genera el sindrome en ellas, esto no es causa para no seguir adelante y adquirir las

estrategias para enfrentar el mundo en el cual se vive a diario.

Se hace necesario la cooperacion y participacion de los diferentes organismos de

salud publica y de todos aquellos que tienen una participacion activa con este tipo de
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poblacion, teniendo en cuenta la vulnerabilidad de estas familiar, lo cual representa
una necesidad de acompafiamiento de un equipo interdisciplinario, para poder
afrontar este tipo de dificultad, elaborando asi, un proceso adecuado de aceptacion y

cohesion en la dinamica familiar.
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RECOMENDACIONES

Realizar otro estudio en cuanto a la dinamica familiar donde existe un miembro
que presenta sindrome de moebius, a mas profundidad donde se estudie también las
relaciones de la figura paternal para con su hija con determinadas caracteristicas, ya

que pues la crianza no solo depende de la figura maternal.

Fomentar diferentes redes de apoyo por parte de profesionales dirigido a familias
que posean de un miembro con determinado sindrome de moebius, con la finalidad
de dar psicoeducacion en cuanto al proceso de crianza, para que se lleve una mejor
convivencia aportando al bienestar emocional, psicolégico, social, moral; por parte

de los cuidadores como del individuo que lo presenta.

Realizar un estudio en cuanto al proceso de la dinamica familiar, donde un
miembro que presenta sindrome moebius esté ubicado en ciclo vital de la
adolescencia para evidenciar y conocer el desarrollo en este mismo como se dan las

pautas de crianza por parte de sus cuidadores.

Realizar una investigacion de disefio longitudinal, donde se tenga en cuenta los
diferentes estadios del ser humano en su respectivo ciclo vital, lo cual se considera
necesario para analizar los cambios que se presentan en cada una de las etapas en

relacién al sindrome de moebius y la dinamica familiar.

Se considera de vital importancia, investigar este tipo de sindrome o
enfermedades debido a que la poblacion universitaria, especificamente el programa

de psicologia cuenta con poco conocimiento de este tipo de patologias.
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Se recomienda hacer una investigacion con mayor muestra en compafia de mas
psicdlogos en formacion, y asi mismo, se considera necesario desarrollar una tesis de
este tipo de estudio en donde se integre todo el sistema familiar de cada una de estas

familias.
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Apéndices (A).

CONSENTIMIENTO INFORMADO ADULTOS

UNIVERSIDAD DE PAMPLONA
FACULTAD DE SALUD
PROGRAMA DE PSICOLOGIA
PROYECTO DE INVESTIGACION
DINAMICA FAMILIAR EN DOS ESTUDIOS DE CASO DONDE UN
MIEMBRO PRESENTA SINDROME DE MOEBIUS DESDE LA PERSPECTIVA
ECOLOGICA.

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ENTREVISTA
La presente investigacion tiene como finalidad Caracterizar las pautas de crianza
y manejo del poder, actitudes, relacion madre e hijo relacionadas en el contexto
familiar de madres que cuenta con hija de 0 a 6 afios con sindrome moebius en dos
estudios de caso que pueda proponer estrategias de adaptabilidad y cohesion en el

proceso.

Para realizar la investigacion, se hace necesario conversar con las personas
mediante la realizacion de historia de vida y entrevistas de tipo semi-estructurada, los
cuales deben ser grabados en audio y luego serdn transcritos para poder realizar el

analisis de la informacién recolectada.

La entrevista semi-estructurada se realizara de manera individual por uno de los
investigadores en un espacio privado, el investigador ademas tomara los apuntes que
considere necesarios ademas de la grabacién de audio antes mencionada.

Todos estos datos y grabaciones seran conocidos Unicamente por los
investigadores; en ellos no se incluira informacion que permita identificar a las
personas participantes en el estudio y seran utilizados con fines estrictamente
académicos y cientificos y se mantendran en todos los casos el principio de

CONFIDENCIALIDAD, siguiendo los lineamientos de las normas cientificas,
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técnicas administrativas y éticas para la investigacion en salud del Ministerio de la
Proteccion Social de la Republica de Colombia resolucion N° 0008430 de 1993
consignados en el titulo 1l de la investigacion en seres humanos articulos 5,6,8,11,14.
Una vez

Los investigadores me han informado:

Que el instrumento que se utilizard para recoger la informacion es una entrevista
semi-estructurada, cuyas respuestas seran codificadas o categorizadas, de tal manera
gue seran anénimas.

Que la participacion en esta investigacion no representa ningin peligro para mi
salud fisica ni mental, que puedo realizar preguntas en cualquier momento de la
entrevista, las cuales seran atendidas por el profesional que la esta realizando; que
estoy en la libertad de no responder si alguna pregunta me resulta incbmoda.

Que mi participacion es completamente libre y voluntaria, que como tal, puedo
retirarme de la entrevista y/o de la investigacion cuando lo considere pertinente,
manifestando mis razones, las cuales seran respetadas a cabalidad.

Que durante la investigacion no debo realizar ningun tipo de inversion economica,
asi como tampoco recibiré compensacion monetaria por mi participacion en ella.

Que si existiera duda o surgiera cualquier inquietud puedo aclararlas con
cualquiera de los investigadores, cuyos datos se encuentran al pie de este formato.

En consecuencia, Yo,

identificado con Cédula de Ciudadania

NUmero he leido y comprendido la informacién anterior

y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado y
entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos
con fines cientificos y consiente de todo ello acepto participar de manera voluntaria

de esta investigacion a través del desarrollo de una entrevista.

Participante. Fecha

Testigo. Fecha
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He explicado al Sr(a). la

naturaleza y los propdsitos de la investigacion; le he explicado acerca de los riesgos
y beneficios que implica su participacion. He contestado a las preguntas en la medida
de lo posible y he preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la
normatividad correspondiente para realizar investigacion con seres humanos y me
apego a ella. Una vez concluida la sesion de preguntas y respuestas, se procedio a

firmar el presente documento.

Firma del investigador Fecha

Investigadores: Katherine Patricia Clavijo Cotes, celular 3165363253
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UNIVERSIDAD DE PAMPLONA
FACULTAD DE SALUD
PROGRAMA DE PSICOLOGIA
PROYECTO DE INVESTIGACION
DINAMICA FAMILIAR EN DOS ESTUDIOS DE CASO DONDE UN
MIEMBRO PRESENTA SINDROME DE MOEBIUS DESDE LA PERSPECTIVA
ECOLOGICA.

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA HISTORIA DE VIDA
La presente investigacion tiene como finalidad Caracterizar las pautas de crianza
y manejo del poder, actitudes, relacion madre e hijo relacionadas en el contexto
familiar de madres que cuenta con hija de 0 a 6 afios con sindrome moebius en dos
estudios de caso que pueda proponer estrategias de adaptabilidad y cohesion en el

proceso.

Para realizar la investigacion, se hace necesario conversar con las personas
mediante la realizacion de historia de vida y entrevistas de tipo semi-estructurada, los
cuales deben ser grabados en audio y luego seran transcritos para poder realizar el

analisis de la informacion recolectada.

La entrevista semi-estructurada se realizara de manera individual por uno de los
investigadores en un espacio privado, el investigador ademas tomara los apuntes que
considere necesarios ademas de la grabacion de audio antes mencionada.

Todos estos datos y grabaciones seran conocidos Unicamente por los
investigadores; en ellos no se incluira informacion que permita identificar a las
personas participantes en el estudio y seran utilizados con fines estrictamente
académicos y cientificos y se mantendran en todos los casos el principio de
CONFIDENCIALIDAD, siguiendo los lineamientos de las normas cientificas,
técnicas administrativas y éticas para la investigacion en salud del Ministerio de la
Proteccion Social de la Republica de Colombia resolucion N° 0008430 de 1993
consignados en el titulo 1l de la investigacion en seres humanos articulos 5,6,8,11,14.
Una vez

Los investigadores me han informado:
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Que el instrumento que se utilizara para recoger la informacion es una entrevista
semi-estructurada, cuyas respuestas seran codificadas o categorizadas, de tal manera
gue seran anénimas.

Que la participacion en esta investigacion no representa ningun peligro para mi
salud fisica ni mental, que puedo realizar preguntas en cualquier momento de la
entrevista, las cuales seran atendidas por el profesional que la esté realizando; que
estoy en la libertad de no responder si alguna pregunta me resulta incbmoda.

Que mi participacion es completamente libre y voluntaria, que como tal, puedo
retirarme de la entrevista y/o de la investigacion cuando lo considere pertinente,
manifestando mis razones, las cuales seran respetadas a cabalidad.

Que durante la investigacion no debo realizar ningun tipo de inversion economica,
asi como tampoco recibiré compensacion monetaria por mi participacion en ella.

Que si existiera duda o surgiera cualquier inquietud puedo aclararlas con
cualquiera de los investigadores, cuyos datos se encuentran al pie de este formato.

En consecuencia, Yo,

identificado con Cédula de Ciudadania

Ndmero he leido y comprendido la informacion anterior

y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado y
entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos
con fines cientificos y consiente de todo ello acepto participar de manera voluntaria

de esta investigacion a través del desarrollo de una entrevista.

Participante. Fecha
Testigo. Fecha
He explicado al Sr(a). la

naturaleza y los propdsitos de la investigacion; le he explicado acerca de los riesgos
y beneficios que implica su participaciéon. He contestado a las preguntas en la medida

de lo posible y he preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la
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normatividad correspondiente para realizar investigacion con seres humanos y me
apego a ella. Una vez concluida la sesién de preguntas y respuestas, se procedio a

firmar el presente documento.

Firma del investigador Fecha

Investigadores: Katherine Patricia Clavijo Cotes, celular 3165363253



