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Resumen

El presente proyecto nace a partir de una experiencia vivida, la cual condujo a un
sentimiento de “querer hacer algo” para intentar atenuar una necesidad. Una
necesidad presente en cada uno de nosotros, pero que se encuentra relegada en las

personas que sobrellevan algun tipo de dificultad que afecta a su motricidad.

Por esta razdn, se apostd como objetivo dar una respuesta desde el disefio de
indumentaria y accesorios, a la necesidad de vestir, teniendo en cuenta las
limitaciones motrices que pudieran presentarse.

Se apunta a un usuario nifio/a buscando, de cierta manera, lograr la inclusion de los

mismos en la sociedad.

Es por ello, que se iniciard con una investigacion para ahondar conocimientos sobre la
problemaética de discapacidad motriz, y como afecta ésta al desarrollo del nifio.
Asimismo, descubriremos su repercusion en el proceso de la formacion de autoestima
y subsiguientemente cdmo trasciende y delimita las acciones y comportamiento de

estos nifios en particular.

Por razones de tiempo y recursos, el proyecto de investigacién, no lograra abarcar la
problematica de enfermedades motrices en su totalidad, por lo que se centrara en la
enfermedad de Espina Bifida/Mielomeningocele. Teniendo en cuenta, que las
propuestas finales podran extenderse y aplicarse ante el padecimiento de cualquier

otro tipo de enfermedad que afecte la motricidad de un nifio.



Al finalizar, nos introduciremos en el concepto de Disefio Universal, y daremos
cuenta que temas como el disefio de productos de apoyo, de indumentaria adaptada y
disefio de espacios accesibles para “todos”, son una respuesta a la integracion y

reconocimiento social que tanto necesitamos cultivar en nuestra comunidad.

Palabras claves: Limitaciones Motrices, Discapacidad, Disefio Universal,
Indumentaria adaptada, Indumentaria para nifios, Ortesis y productos de apoyo,

Inclusion Social.
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I. PRESENTACION DEL PROYECTO

1. Introduccién: Trabajo Final de Graduacion.

1.1 Tema.

Indumentaria Inclusiva / nifios con movilidad reducida / enfermedad

Mielomeningocele.

1.2 Planteamiento del Problema.

Este proyecto se inicia con la motivacion especial de una experiencia vivida, pero no
se reduce solo a ello. Actualmente el conocimiento, de casos de nifios que al nacer ya
sufren enfermedades que conllevan problemas de motricidad, ha aumentado y no

podemos ser indiferentes ante esta problematica.

Las enfermedades motrices producen una alteracion de la capacidad del movimiento
que afecta, las funciones de desplazamiento, manipulacion o respiracion (en distintos
niveles de complejidad), y limita a la persona en su desarrollo de vida normal tanto a
nivel personal como social.

Hablamos de discapacidad motriz cuando existe una alteracion en masculos, huesos o
articulaciones o cuando se presentan dafos cerebrales afectando esta area.

Es decir que nos encontramos con enfermedades de trastornos fisicos periféricos, las
cudles afectan huesos, articulaciones, extremidades y musculos; y enfermedades de

trastornos neurolégicos, que implican dafios en la corteza motora cerebral, encargada
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de procesar y enviar informacién de movimiento al cuerpo. (Mondragon Merino
Veronica y Lobera Gracida Josefina, 2010).

Ante esto, debemos solidarizarnos e integrar nuestros esfuerzos para lograr incluir a
estos nifios, cada dia més, en la sociedad; tratando de colaborar con una posible

mejora en la calidad de vida de los mismos.

La intencion del proyecto es propagar la concientizacion sobre los nifios con

problemas motrices y brindar una respuesta desde el disefio y la creatividad a la

necesidad de vestir; vestir prendas précticas, de facil acceso y que no dejen de lado la

dimensién estética.

Por lo que nos preguntaremos, ¢De qué manera se pueden desarrollar prendas y

accesorios adaptados para nifios con movilidad reducida, teniendo en cuenta aspectos

tanto funcionales como estéticos, y sin dejar de lado la interaccidn con elementos

ortopédicos utilizados por dichos usuarios?
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1.3 Antecedentes y Contexto.

Segln un estudio revelado por el INTI (Instituto Nacional de Tecnologia Industrial)
(Nufiez de la Rosa Diego y Sorondo Guadalupe. 2015), a nivel global, existen las

siguientes marcas de Indumentaria adaptada:

Indumentaria adaptada para silla de ruedas
Able 2 Wear (Inglaterra)

Able Apparel (EE.UU.)
Adaptations by Adrian (EE.UU.)
Amasando Bienestar (Espafa)
AW Adaptwear (Brasil)

Fit&Sit (Espafia)

Habicap (Francia)

Handy Wear (Dinamarca)

IZ Adaptive (Canada)
LyddaWear (Italia)

Marlo RolliWear (Espaiia)

RolliModen (Alemania)
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Indumentaria adaptada para nifios
Able Clothing (Australia)

Calming Clothing (Australia)

Handy (Argentina)

Hop Toys (Francia)

Mini Miracles (Canada)
MyDiffability (Australia)

Rackety’s (Inglaterra / Irlanda)

Tan Especial Como Quieras (Espafa)

TummyTunnels (EE.UU.)

Indumentaria adaptada para adultos mayores
Adaptawear (Inglaterra)

AdaptawearClothing (Australia)

ClootieTree (Inglaterra)

ClothesForSeniors (EE.UU.)

ConfezioniLella (Italia)

Disseny Vital (Espaiia)

Geromoda (Espafia)

Silvert’s (Canada)

Special Care Clothing (Australia)

Suprima (Alemania)
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Ropa interior adaptada
AnnahZwark (Argentina)

Easy Adaptive Wear (Inglaterra)
Linda’s Lingerie (EE.UU.)

Milanda (Argentina)

Indumentaria adaptada en general

Adaptative Clothing Showroom (EE.UU.)

Ad Hoc (Chile)

Clothing Solutions (EE.UU.)
Clothing Solutions (Inglaterra)
Downs Designs (EE.UU.)

Easy Access Clothing (EE.UU.)
GMK Confort (Espafia)

Lado B Moda Inclusiva (Brasil)
Maxvida (Espafia)

Personas Wip (Espariia)

Tribus (Espafa)

Vira Ropa Personalizada (Espafia)

Vivir Sin Barreras (Esparia)
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Luego de investigar y analizar las distintas propuestas que existen en el mercado,
concluimos que los aportes més significativos que se acercan a la perspectiva

planteada por este proyecto, son los siguientes:

-En materia de bibliografia (de moldes) nos encontramos con la disefiadora argentina
Pamela Weiman, escribio “Molderia Inclusiva”; en donde expone sus conocimientos

para poder confeccionar prendas para personas con problemas.

Imagen 1. Portada del libro “Molderia Inclusiva” de Pamela Weiman.

Fuente. http://www.altera2.com.ar/portfolio/tapa-de-libro/
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-Hop Toys.

Marca espafiola de juguetes que incluye una linea basica de “Ropa Adaptada” para

nifios y adultos, como ser bodies-baberos-bafiadores y accesorios como cordones

faciles de atar-botones magnéticos.

Imagen 2. Isologotipo de la marca Hop Toys.

Fuente. http://www.hoptoys.es/

Imagen 3.Accesorios y juegos para nifios con problemas motrices.

Fuente. http://www.hoptoys.es/
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-Programa de Indumentaria Adaptada.

En Argentina, técnicos del INTI en conjunto con Textiles e Inti-Chubut, trabajaron en
la confeccion de camisas y pantalones con sistemas de cierres con abrojos y solapas
para personas con incontinencia y personas que se movilizan en silla de ruedas.

Este programa contempla capacitacion y suministros de moldes y manuales para
instituciones que quieran producir dichas prendas. (Kohanoff Rafael, director del

Centro de Tecnologias para la Salud y la Discapacidad del INTI. 2015).

Imagen 4. Camisa para personas con dificultades motrices.

Fuente. http://www.unoentrerios.com.ar/pais/El-Inti-disea-ropa-adaptada-para-

personas-con-discapacidades-20160123-0041.html
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-Personas Wip / Wip Kids.

Tienda fisica y online esparfiola que ofrece productos especializados como

indumentaria adaptada-calzado-juguetes terapéuticos y educativos.

La linea de la infancia est& dirigida para nifios con altas capacidades, de mano zurda,
con problemas dermatoldgicos o de movilidad, con dislexia, trastornos de aprendizaje

o sencillamente para nifios que desean jugar y al mismo tiempo aprender.

Imagen 5. Indumentaria y juegos para nifios con problemas motrices.

Fuente. http://www.personaswip.com/
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-Amasando Bienestar SL.

Tienda espafiola de venta online que ofrece ropa y accesorios para personas que
utilizan silla de ruedas.

La doctora Goiria Begofia es la directora de este negocio sensibilizado con la
accesibilidad e integracion de personas con dificultades motoras.

Cuentan con vaqueros, mantas impermeables, chaquetas, capas para lluvia, bolsas con

enganche y compartimentos, guantes con proteccion, entre otros.

Paro hacer més faci

ra D 0

Més altos por detrds / eldstico en la cintura Més corta por delonte / bocomenga boja Bolsillos practicos / puiios con velcro

m ‘ Asi son nuestros
emasando £l | pantalones y chaquetas.

tﬁ / D, ‘ En diferentes modelos y patrones pore
W i . que cada persona con discapacided
encuentre lo que mejor se adapta o sus

necesidodes. Para estor més cémodo,

tener més i (gonor accesibilidad.

{ it S T il la vida.

Costuros pl / ist de cierre facil / cremallera lorga / sin bolsillos otrés

Imagen 6.Indumentaria para personas usuarias de silla de ruedas.

Fuente. http://www.amasandobienestar.es/
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-Handy.

Marca argentina. Ofrece una coleccion basada en la adaptabilidad para todos.

Cuenta con presencia en las redes sociales para hacer efectiva su difusion.

70 00080 . H

MODAINCLUSIVA | MIBLOG | CONTACTO

Imagen 7.Indumentaria para personas usuarias de silla de ruedas.

Fuente. https://www.facebook.com/handyinclusiva/
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-Easyland.

Firma espafiola de venta online que ofrece una linea de indumentaria adaptada actual
y comoda para nifios y jévenes con dificultades a la hora de vestirse.
Ademas poseen un blogg oficial, dedicado a ayudar a reflexionar y de alguna manera

solidarizarse con las familias que pasan por situaciones similares.

Imagen 8. Isologotipo de marca Easyland.

Fuente. http://easyland.es/

Imagen 9. Indumentaria adaptada. Pantalédn tejano.

Fuente. http://easyland.es/producto/pantalon-tejano/
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1.4 Objetivos.

1.4.1 Objetivo General.

*Desarrollar prendas y accesorios que resulten funcionales y que se puedan adaptar
para nifios con movilidad reducida, contemplando gustos y capacidades emocionales

de los mismos.

1.4.2 Objetivos Especificos.

*Ahondar en el conocimiento sobre las enfermedades que padecen los nifios con

movilidad reducida.

*Analizar los impedimentos, tanto fisicos como emocionales, con los que tienen que

enfrentarse los nifios con problemas motrices.

*Indagar la percepcion que tienen los profesionales especialistas (médicos,
pedagogos, fisioterapeutas) sobre las dificultades que ocasionan dichas enfermedades
en los nifios; en relacion a la autonomia al momento de realizar actividades cotidianas

como movilizarse o vestirse.
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*Valuar las expectativas/intereses de las madres de nifios con movilidad reducida con

respecto a la posibilidad de lograr adquirir practicidad, facilidad de uso, comodidad

creatividad por medio de indumentaria y accesorios para sus nifios.

*Valorar los gustos y la capacidad emocional de los nifios con movilidad reducida.
Observar, indagar sobre las actividades que disfrutan realizar y sus preferencias en
cuestion de estética, para luego aplicar todo ello en el disefio de las prendas y

accesorios.

*Analizar los materiales-avios y técnicas que mejor se adapten, para la
materializacion de las prendas y accesorios que se plantean, teniendo en cuenta las

necesidades que requieren este tipo de usuario.

*Profundizar sobre la importancia de la “inclusion” social para/con las personas con

capacidades diferentes, abordar sobre todo la problematica en los nifios.

y
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1.5 Justificacion del Tema.

“La discapacidad no es un problema de unos pocos, sino un desafio para todos.”

(Pons J., 2015).

Y podriamos afiadir, que no existen los nifios con discapacidades, sino que poseen
capacidades diferentes.
Frente a estos supuestos, se investigara sobre estas capacidades diferentes y se

profundizara en la importancia de la inclusién social.

La intencion es disefiar indumentaria/accesorios que puedan ser dirigidos a nifios con
movilidad reducida; mediante un desarrollo de molderia adecuada, materiales y avios
apropiados y con el aporte de disefio y creatividad, brindarles una opcion que

contribuya a mejorar su calidad de vida.

Teniendo siempre presente, que son nifios y que tienen el derecho de poder disfrutar

esa etapa con la mayor alegria posible, se buscara apreciar y enfocar el disefio hacia

ello.
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Analizando lo que actualmente ofrece el mercado, observamos que la necesidad de
que la indumentaria y accesorios sean especialmente dirigida hacia los nifios, se

encuentra sin resolver.

Frente a esto, el propdsito del presente proyecto es hacer hincapié sobre este tema.
Los nifios aungue tengan problemas que requieran tomar mayores medidas y
consideraciones, siguen siendo nifios...y no debemos privarlos del derecho a disfrutar
esa etapa de la infancia, tratando de atender sus requerimientos y complacerlos con

sus gustos y emociones.

1.6 Limitaciones del Proyecto.

Al abordar este proyecto podemos encontrarnos con algunas dificultades, por lo que

debemos prestar especial atencion al momento de interactuar con el usuario.

Los nifios con movilidad reducida sufren enfermedades que suelen tornarlos mas
vulnerables, sensibles, pueden presentar cambios de humor intensos, algunos aceptan
su condicién y otros no; y frente a esta situacion, se debe procurar, hallar el momento
justo para la intervencion.

Al iniciar una conversacion, al momento de tomar las medidas del cuerpito del nifio, o
al realizar una prueba de calce de la indumentaria y/o accesorios que se plantean,

resulta de suma importancia, adaptarse a la realidad del nifio para no incomodarlo.
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Asimismo surge una desventaja en cuestiones de molderia, ya que no existe un patron
Unico, una tabla de medidas que responda a la estructura corpdrea de este tipo de
usuario.

Cada nifio con problemas motrices, exhibe un cuerpito Unico; y seguin la enfermedad
que sobrellevan, presentan proporciones y caracteristicas que se manifiestan de

manera particular en cada uno de ellos.

Todo esto nos introduce en una nueva limitacion, ya que por razones de tiempo y
recursos no lograremos abarcar la problematica en su totalidad. Las enfermedades que
pueden llevar a un nifio a sufrir problemas de motricidad son varias y adentrarnos en
cada una de ellas resultaria muy complejo y no podriamos brindar una solucién
factible.

Por lo expuesto anteriormente, se decidi6 acotar el proyecto, para poder arribar a una
conclusidn certera, nos centraremos en los nifios con movilidad reducida que padecen
el caso mas severo de la enfermedad de Espina Bifida, Mielomeningocele. Sin dejar
de considerar que las propuestas finales puedan extenderse y aplicarse para cualquier

nifio con limitaciones motrices.

Observar en profundidad, comprender y adentrarse en la problematica expuesta,
resultara esencial al momento de encarar el presente proyecto, para lograr un avance
en el intento por mejorar determinados aspectos de la calidad de vida de este tipo de

usuario.
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I1. METODOLOGIA

2. Metodologia.

2.1Metodologia de disefio.

La metodologia de disefio se proyectara siguiendo el modelo planteado por Bruno

Munari (1983).

Problema
(Se presenta un interrogante)
Definicion del Problema
(Indumentaria Inclusiva / nifios con movilidad reducida / enfermedad
Mielomeningocele)

Componentes del problema

(Problemas de motricidad - escasa indumentaria adaptada a este tipo de usuario —
insuficiente toma de conciencia y solidaridad para con los que sufren esta
problematica)
Recopilacion de datos
(Busqueda de antecedentes — consulta a bibliografia — entrevista a profesionales
especializados —entrevista a madres de nifios con problemas motrices — observacion y
acercamiento al posible usuario)
Analisis de datos

(Verificacion de productos ya existentes en el mercado — revision de bibliografia —

analisis/conclusiones de entrevistas y observaciones)
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Creatividad
(Planteo de posibles soluciones/disefios para el problema)
Materiales — Tecnologias
(Recopilacion de posibles materiales y tecnologias a utilizar para luego seleccionar lo
que resulte mas optimo y apropiado segun requerimientos de disefio)
Experimentacion
(Exploracién con materiales y técnicas diversas para descubrir 1o que mejor se adapte
para la resolucion del problema — generacién de texturas)
Dibujos
(Generar bocetos — plasmar las primeras ideas en disefios que se puedan concretar)
Modelos — Molderia
(Se busca dar forma material al disefio — realizacion de moldes — prototipos)
Verificacion
(Control de validez — pruebas de calce de prototipos)
*Esta instancia se puede reiterar en distintas etapas del proceso, con el fin de validar
progresivamente la evolucion del proyecto.
Dibujos constructivos
(Generar bocetos finales — fichas técnicas que aporten datos necesarios para la
construccion de prototipos)
Solucion
(Se presenta un recurso viable para hacer frente al problema que se plante6 en un

comienzo)

Tablas y Graficos 1. Metodologia aplicada al proceso de disefio.

Fuente. Adaptado de Bruno Munari. 1983.
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2.2 Metodologia de investigacion.

2.2.1 Metodologia Cualitativa.

El presente proyecto apunta a una investigacion de caracter cualitativo, ya que el
mismo trata de dar cuenta sobre las dificultades que poseen los nifios, que sufren

problemas motrices, a la hora de realizar actividades como vestirse.

Se buscara conocer y percibir al potencial usuario, profundizar sobre la problemaética,
detectar las necesidades sin cubrir y a partir de alli generar y desarrollar ideas para su

posible solucion.

2.2.2 Investigacion Exploratoria.

Se pretende explorar y analizar las opiniones, los sentimientos, los deseos, las
necesidades y expectativas de este usuario en particular y de su entorno; llamese

padres, tutores, profesionales, sociedad en general.

Para concretar el proyecto, se utilizaran diferentes tipos de herramientas, entre ellas,
busqueda de antecedentes, recopilacion bibliografica, contacto directo con la
problematica que se plantea; todo ello aportara informacion necesaria para desarrollar

el marco teorico.
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A continuacion se realizaran entrevistas a profesionales especializados y a padres de
los posibles usuarios, observaciones y acercamientos a los nifios en cuestion, para asi
obtener datos relevantes que posteriormente se analizaran; de ellos se obtendran
pardmetros y especificaciones necesarios que se trasladaran luego al disefio de los

prototipos.

2.2.3 Instrumentos / Técnicas.

Los instrumentos que se emplearadn para la recoleccion de datos se reducen

basicamente a una Guia de Pautas.

Tanto como para la técnica de Entrevista semi-estructurada como para la técnica de
Observacion en profundidad, se elaborara una guia, la cual nos permita abarcar de
manera mas abierta y flexible los temas a tratar durante el transcurso de las entrevistas

y observaciones pertinentes.

2.2.4 Poblacion.

Las entrevistas estaran dirigidas a padres de nifios con problemas de motricidad, a

distintos profesionales especializados como medicos-psicélogos-pedagogos-

fisioterapeutas y asimismo estaran dirigidas propiamente a los nifios, de entre 5 a 10

afios de edad aproximadamente.
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Conjuntamente con la entrevista orientada para los nifios en cuestion, se efectuara
observaciones en profundidad para ahondar en la realidad de los mismos e intentar

comprenderlos de una manera mas definida.

2.2.5 Criterio Muestral.

Al seleccionar la muestra, no se hara bajo normas probabilisticas, es decir que nos
centraremos en ciertos criterios y especificaciones que se desprenden del proyecto,
por lo que la seleccion de la muestra serd no probabilistica por propositos.

En este caso, la eleccion incurre en nifios que padecen la enfermedad

mielomeningocele, padres de estos nifios y profesionales que los tratan.
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2.2.6 Fichas Técnicas de Estudio Metodoldgico.

Los siguientes esquemas, plantean el estudio metodoldgico a seguir:

2.2.6.1.1 Tabla de estudio metodolégico aplicado a entrevistas a profesionales.

Tipo de i o B Criterio

L Metodologia | Técnica Instrumentos Poblacion Muestra
Investigacion Muestral
Exploratoria Cualitativa Entrevistas Guia de pautas | Profesionales | No 5a7

semi-

estructuradas

probabilistico

por propositos

Tablas y Graficos 2. Estudio metodoldgico aplicado a profesionales.

2.2.6.1.2 Obijetivos.

Fuente. Elaboracion propia.

A través de estas entrevistas, se buscara conseguir la palabra especializada de los

profesionales, lo que nos permita obtener un acercamiento mas certero al

conocimiento sobre las enfermedades que ocasionan problemas motrices,

particularmente sobre la enfermedad de mielomeningocele.

Asimismo se indagara sobre el tipo de tratamiento que deben llevar los nifios que

padecen la enfermedad, y cémo influye esto en el desarrollo de sus vidas.
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2.2.6.1.3 Modelo de entrevista a Profesionales.

ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

GUIA DE PAUTAS

POBLACION: PROFESIONALES (médicos-fisioterapeutas-psicopedagogos...)

Buenas tardes Dr. / Dra. , le agradezco el tiempo que me

dedica para poder realizarle esta entrevista.
Toda informacion y opinion que ud. pueda proporcionar seran muy Utiles para el
proyecto a realizar. Valoro su dedicacion y desde ya, muy agradecida.

Ud. es (especialidad)

Si tuviéramos que hacer un primer acercamiento a las enfermedades motrices, ¢qué

las producen y qué ocasionan estas?

Particularmente sobre la enfermedad de mielomeningocele, qué nos podria detallar...

¢Como se da ese primer diagnostico a los padres de un nifio que nacié con

mielomeningocele?
¢ Qué actitud debe tener el médico para dar ese diagnostico tan complejo?
¢De qué manera deben actuar los padres de ese nifio, para hacer frente a esta

situacion?

¢ Qué tipo de tratamientos deben afrontar estos nifios?
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¢De qué manera se debe proceder para que el nifio, no se convierta en un mero objeto
de visitas constantes a los médicos y terapias cronicas, sino que se lo tome en cuenta
primero y principalmente como el nifio que es?

¢Como se trabaja para lograr que esa etapa de la nifiez no deje de ser ltdica, agradable
y motivarlo continuamente para que viva sus experiencias y construya sus propias

expectativas?

Estos problemas de motricidad, ¢de qué manera afectan a los nifios, al momento de

realizar actividades cotidianas?

Existen complicaciones al momento de vestir a un nifio con problemas de motricidad,

a la vez que su cuerpito presenta proporciones distintas... es asi?

¢Ud. tiene conocimiento de indumentaria que se adapte a las necesidades de esta
problematica?...indumentaria que sea de facil acceso, resulte practica y gustosa para el

nifo.

¢ Cual es su opinidn respecto a que exista y se propague cada vez mas la produccion
de este tipo de indumentaria y de accesorios para los aparatos ortopédicos, que se
adapten a los nifios con problemas motrices?...y que de alguna manera se sientan un

poco mas incluidos en la sociedad.
Cual es su opinidn respecto a la sociedad, y a este cambio de conciencia que hace falta

para incluir a todas las personas que poseen alguna discapacidad motriz o de cualquier

indole.
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2.2.6.2.1 Tabla de estudio metodoldgico aplicado a entrevistas a padres de nifios con

problemas motrices.

Tipo de i o y Criterio
L Metodologia | Técnica Instrumentos Poblacion Muestra
Investigacion Muestral
Exploratoria Cualitativa Entrevista Guia de pautas | Madres de No 15a20
semi- nifios con probabilistico
estructurada problemas por propositos
motrices

Tablas y Graficos3. Estudio metodologico aplicado a padres de nifios con problemas
motrices.

Fuente. Elaboracion propia.

2.2.6.2.2 Obijetivos.

Al entrevistar a padres de nifios con problemas motrices, especificamente los que
sufren la enfermedad mielomeningocele, intentamos adentrarnos en la realidad que

conlleva sobrellevar estas complicaciones de salud.

Aspiraremos a introducirnos en lo que seria el “dia a dia” de estos nifios para poder
apreciar cudles son las necesidades que mas les afectan a la hora de realizar

actividades cotidianas.

La vision de los padres y la comunicacion de sus expectativas, seran de significativo

valor para considerar al momento de disefar.
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2.2.6.2.3 Modelo de entrevista a Padres de nifios con problemas motrices.

ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

GUIA DE PAUTAS

POBLACION: PADRES DE NINOS CON PROBLEMAS MOTRICES

Buenas tardes Sr. / Sra. , le agradezco el tiempo que me

dedica para poder realizarle esta entrevista.

Toda informacion y opinion que ud. pueda proporcionar seran muy Utiles para el
proyecto a realizar. Valoro su dedicacion y desde ya, muy agradecida.

¢ COomo esta compuesta su familia?

¢ Como fue ese primer diagnostico de que el nifio/a venia con complicaciones?

¢El proyecto de familia que tenia, se cambig?

En estas situaciones vulnerables, ayuda a las familias no aislarse, buscar informacion,
grupos de apoyo, ONG...esto es asi?

¢ Las redes sociales colaboran con esta busqueda?

¢ Qué significa para la familia tener un nifio/a con problemitas motrices? ;como le

hacen frente a todo lo que esto implica?

¢COmo se concientiza y se acepta en la familia sobre qué se puede hacer y qué no?

¢ Coémo es su dia cotidiano?

¢Qué importancia le dan al momento del juego y ocio? Tanto del nifio, como de la

familia en conjunto.
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Qué opina sobre darles oportunidad al nifio/a de integrarse a la vida social, elegir,

equivocarse, experimentar y tener sus propias expectativas...

¢ Cuales son las complicaciones del nifio/a, al momento de realizar actividades

cotidianas?

Existen complicaciones al momento de vestir a un nifio con problemas de motricidad,

a la vez que su cuerpito presenta proporciones distintas... es asi?

¢Ud. tiene conocimiento de indumentaria que se adapte a las necesidades de esta
problematica?...indumentaria que sea de facil acceso, resulte practica y gustosa para el

nifo.

¢ Cuél es su opinidn respecto a que exista y se propague cada vez mas la produccion
de este tipo de indumentaria y de accesorios para los aparatos ortopédicos, que se
adapten a los niflos con problemas motrices?...y que de alguna manera se sientan un

poco mas incluidos en la sociedad.
Cual es su opinién respecto a la sociedad, y a este cambio de conciencia que hace falta

para incluir a todas las personas que poseen alguna discapacidad motriz o de cualquier

indole.
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2.2.6.3.1 Tablas de estudio metodolégico aplicado a nifios con problemas motrices.

Tipo de i o y Criterio
L Metodologia | Técnica Instrumentos Poblacion Muestra
Investigacién Muestral
Exploratoria Cualitativa Observacion | Guia de pautas | Nifios con No 15a20
en problemas probabilistico
profundidad motrices (5 a por propositos
10 afios de
edad)

Tablas y Graficos4. Estudio metodologico aplicado a nifios con problemas motrices.

Fuente. Elaboracion propia.

Tipo de i o y Criterio
L Metodologia | Técnica Instrumentos | Poblacion Muestra
Investigacion Muestral
Exploratoria Cualitativa Entrevista Guia de pautas | Nifios con No 15a20
semi- problemas probabilistico
estructurada motrices (5 a por propositos
10 afios de
edad)

Tablas y Gréaficos5. Estudio metodoldgico aplicado a nifios con problemas motrices.

Fuente. Elaboracion propia.
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2.2.6.3.2 Objetivos.

Observar en profundidad y entrevistar a los nifios resulta crucial y de vital

importancia.

Cuidadosamente, para no incomodar al entrevistado/observado, se pretendera llegar lo
maés profundo que se pueda, hasta sus sentimientos-sus emociones-intereses-
aspiraciones, con los que trabajaremos durante todo el proceso para lograr traducirlos

en ideas-disefios-productos orientados a satisfacerlos.

En esta ocasion recurriremos a nuestra versatilidad para explorar y percibir las

motivaciones de los nifios.
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2.2.6.3.3 Modelo de entrevista a nifios con problemas motrices.

OBSERVACION EN PROFUNDIDAD
ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

GUIA DE PAUTAS

POBLACION: NINOS CON PROBLEMAS MOTRICES

Estas entrevistas intentaran ser fluidas y abiertas hacia donde el nifio/a nos valla

guiando.

Los puntos a tener en cuenta son:

-Observar e indagar sobre las actividades que les gusta realizar.

-Averiguar sus emociones y gustos en cuestion de juegos y/o dibujos animados,
personajes favoritos.

-Comida, animales, colores preferidos.

-Si es fanatico de algin deporte/equipo.

-Intereses y expectativas (lo que desea ser cuando sea grande).
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2.3 Plan de trabajo y cronograma de actividades.

A continuacion se plantea un cronograma de actividades a ejecutar, con sus

correspondientes plazos, basado en el modelo propuesto por Gantt (Vieytes. 2004).

El mismo, es de caracter tentativo, es decir que corresponde a un plan estimativo; las

fechas aqui plasmadas pueden estar sujetas a modificaciones, segun se valla

sucediendo la elaboracién el proyecto.

Abr

May

Jun

Jul

Ago

Sep

Oct

Nov

Dic

Ene

Feb

Mar

Planteamiento del Problema

Recopilacion de Datos-
Bibliografia

Redaccion del Marco Tebérico

Metodologia

Investigacion de Campo

Analisis de Datos

Creatividad-Planteo de Disefios

Experimentacion con materiales

Dibujos

1° Coloquio

Molderia-Prototipos

2° Coloquio

Verificacion

Dibujos constructivos-Fichas
Técnicas

Definicion de Distribucién y
Promocién del producto

Presentacion y Redaccion Final

Tablas y Graficos 6. Plan de trabajo y cronograma de actividades.

Fuente. Elaboracion propia, adaptado dediagrama de Gantt. Vieytes. (2004).
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I11. MARCO TEORICO

3. Introduccién a la Problematica de Motricidad.

Como bien se planteo en los objetivos del proyecto, intentaremos ahondar en el
conocimiento sobre los problemas motrices y los factores sociales y psicolégicos que

acomparfian a los mismaos.

Analizaremos los conceptos que consideramos significativos para comprender y
adentrarnos en la realidad de los nifios que padecen enfermedades motrices, poniendo

especial atencidn en los nifios con mielomeningocele.

3.1 Desarrollo Psicomotriz.

3.1.1 Concepto de Psicomotricidad.

El término psicomotricidad estd conformado por el prefijo “psico” lo que remite a la
“mente”, y “motricidad” que deriva del vocablo “motor”, lo que representa
movimiento.

Por lo que se puede decir que la psicomotricidad supone una relacion estrecha entre la
mente y el movimiento, entre la actividad que se produce dentro de la mente y la
capacidad de movimiento del cuerpo. (Pérez Cameselle Ricardo e Ideas Propias,

2004).
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La psicomotricidad como teoria nace a principios del siglo XX, fue un concepto muy
estudiado por varios autores, entre ellos Dupre, Gesell, Le Boulch, Piaget y Dupré. Se
destaca también el aporte de Henry Wallon, uno de los pioneros que confirma la
relacion entre los aspectos motrices del desarrollo y la madurez psicofisica, entre los
factores sociales y los bioldgicos. Numerosas investigaciones, provenientes del
estudio del psicoandlisis y la pedagogia, sirvieron de aporte y colaboraron con la
formacion de las bases de la terapia motriz. (Pérez Cameselle Ricardo e Ideas Propias,

2004).

Para Le Boulch, “el dominio corporal es el primer elemento del dominio del
comportamiento”.

Segun Piaget, “la actividad psiquica y la motricidad forman un todo funcional sobre el
cual, se fundamenta el conocimiento”.(Citado en Jiménez de la Calle, I. y Jiménez

Ortega, J., 2001, pag.9)

Asociaciones Espafiolas de Psicomotricidad definen lo siguiente:
“El término psicomotricidad, basado en una vision global del ser humano, integra las
interacciones cognitivas, emocionales, simbdlicas y sensorio motrices en la capacidad

de ser y de expresarse la persona en un contexto psicosocial.”
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De este modo,

La psicomotricidad desempeiia un papel fundamental en el
desarrollo armonico de la personalidad. Se desarrollan ademas,
partiendo de esta concepcion, diferentes formas de intervencion
psicomotriz que encuentran su aplicacion (cualquiera sea la edad del
individuo), en los &mbitos preventivo, educativo, reeducativo y
terapéutico. Dichas practicas psicomotrices han de conducir a la
formacidn, titulacion y perfeccionamiento profesional, constituyendo
cada vez mas el objeto de investigaciones cientificas. (Pérez
Cameselle Ricardo e Ideas Propias. 2004. Pag. 1-2-3).

3.2 Desarrollo Motriz.

3.2.1 Concepto de Desarrollo Motriz.

Segun la Guia de Normas de Practica Clinica, dirigida por ProVantage Health
Services, s.d.), se puede concebir el desarrollo motriz como una sucesion de etapas,
que se irdn complejizando progresivamente, por medio de las cuales un bebé adquiere
el control de su cuerpito, logrando paulatinamente un uso consciente de sus musculos
para alcanzar equilibrio, una postura erguida y movilidad plena. Asimismo mismo se
ird familiarizando con la manipulacién de objetos consiguiendo interactuar con su

entorno.

Al hablar de desarrollo motriz, se debe tener en cuenta sus componentes, los cuéles se
presentan como una base para el desarrollo de las habilidades motrices del nifio. Estos
son: tono muscular, reflejos primitivos, reacciones de enderezamiento y equilibrio y
reacciones posturales.

-Tono muscular. Afectado por todos los niveles del sistema nervioso (desde el cerebro

hasta los nervios periféricos), por la elasticidad del muasculo y sus tendones, por la
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capacidad del sistema nervioso para enviar mensajes al musculo y por la capacidad
del muasculo para recibir y responder esos mensajes.

Un tono muscular atipico puede considerarse como la imposibilidad desajustar de
manera adecuada la tension muscular para realizar una tarea o funcion efectiva.
-Reacciones de enderezamiento y equilibrio. Enderezamiento y equilibrio son
reacciones de balanceo que permiten corregir la postura y posicion teniendo en cuenta
la fuerza de gravedad. Estas reacciones, normalmente emergen en el primer afio de
vida del bebé y resultan primordiales.

-Reacciones posturales. Control postural es la habilidad de implantar y conservar una
posicion firme y constante sobre la base de un apoyo. Para ello, es preciso contar con
tono muscular correcto y reacciones de enderezamiento y equilibrio apropiadas. Esto
es necesario al momento de realizar actividades en movimiento.

-Reflejos primitivos. Movimientos involuntarios que prevalecen durante los primeros

3 a4 meses de vida del bebé. (ProVantage Health Services, s.d.).

3.2.2 Desarrollo Motriz Grueso y Fino.

El desarrollo motriz es el proceso por el cual los nifios aprenden a internalizar los
movimientos que deben realizar para ponerse de pie, sentarse, desplazarse de un lugar
a otro. Gradualmente comienzan a experimentar y a descubrirlo que pueden realizar
con sus manos a través del juego y actividades que lo irdn haciendo cada vez mas
independientes. Dentro del desarrollo motriz, se distinguen habilidades motrices

gruesas y finas. (ProVantage Health Services, s.d.).
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-El desarrollo motriz grueso. Hace referencia la capacidad para poner en movimiento
grupos de masculos principales del cuerpo, por ejemplo poseer el control de la cabeza,
mover el tronco y las extremidades superiores e inferiores.

-El desarrollo motriz fino. Refiere a las habilidades de mdsculos pequefios, por
ejemplo el uso de las manos y dedos para manipular objetos y para funciones de

agarre. (ProVantage Health Services, s.d.).

3.2.3 Desarrollo Motriz tipico / Hitos Motrices del Desarrollo.

La Guia dirigida por Pro Vantage Health Services (s.d.), expresa que existe una
secuencia, predecible y con un orden determinado, de habilidades motrices que
deberia paulatinamente desarrollar un nifio desde su nacimiento. A esto se lo conoce
como desarrollo motriz tipico.

Esta sucesion de habilidades tiende a ser valida para todos los nifios, aunque puede
presentar variaciones entre un nifio y otro en cuestion de la velocidad con la que van
adquiriendo las distintas destrezas. Segun se vayan desarrollando estas Gltimas, es
posible ir midiendo el avance de la motricidad general de un nifio; esto hace

referencia a los hitos motrices.
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A continuacion se expone una tabla en donde se encuentran identificados algunos

hitos motrices del desarrollo de un nifio, y las edades en que aproximadamente

deberian presentarse.

Hitos Motrices del Desarrollo

Edad

Motricidad Gruesa

Motricidad Fina

Nacimiento a 6

semanas

-presencia de reflejos tempranos

-agarra el dedo de un adulto con un
pufio apretado

6 semanas a 4

-mantiene erguida la cabeza
-acostado de espaldas, se pone

-sostiene una sonaja
-tiende ambas manos hacia un

meses de lado objeto que se balancea en el aire

4 a 8 meses -los reflejos tempranos pierden -recoge un cubo
intensidad -golpea los juguetes entre si
-puede mantener la cabeza estable -recoge objetos entre el pulgar y el
-rueda sobre si mismo hasta quedar boca | Indice
abajo
-se sienta por si solo

8 a 12 meses -gatea sobre manos y rodillas -apila dos cubos

-se para por si solo
-camina con ayuda

-suelta los objetos que tenia agarrados
-usa la prension de pinza
-puede sujetar un crayon

12 a 18 meses

-lanza una pelota

-gatea o sube por los escalones
-estando de pie, se baja al piso
-camina por si solo

-hace girar las perillas de las puertas
-empuja, tira y golpea los juguetes
-hojea los libros encuadernados

18 a 24 meses

-estando agachado, se pone de pie
-se sube a las sillas

-se para en un solo pie

-pasea en autos de juguete grandes
-patea una pelota

-traza rayas con un crayon
-resuelve rompecabezas simples

24 a 29 meses

-baja una escalera alternandolos pies
-corre y salta con los dos pies

-hila cuentas
-sus garabatos son mas controlados

29 a 36 meses

-salta en un mismo sitio
-pasea en triciclo

-usa tijeras

Tablas y Graficos 7. Hitos motrices del desarrollo.

Fuente. Guia de Normas de Préactica Clinica, dirigida por ProVantage Health Services.

(s.d., pag. 10).
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3.3 Discapacidad.

3.3.1 Concepto de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia.

Antes de adentrarnos en la problemaética de los trastornos motrices, resulta necesario
distinguir ciertos términos. La C.1.D.D.*(Clasificacion Internacional de las
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias) de la O.M.S. (Organizacién Mundial de

la Salud. 2001) expone:

-Deficiencia. “toda pérdida o anormalidad, permanente o temporal, de una estructura
o funcidn psicoldgica, fisioldgica o anatomica. Incluye la existencia o aparicion de
una anomalia, defecto o pérdida de una extremidad, 6rgano o estructura corporal, 0 un
defecto en un sistema funcional o mecanismo del cuerpo”. (Asociacion de

Ostomizados. Espaiia, s.d.).

Se puede diferenciar las deficiencias fisicas, de las sensoriales y psiquicas.

* Fisicas: problemas como amputaciones, malformaciones, paralisis, pérdidas de
movilidad o enfermedades cronicas.

* Sensoriales: problemas de vision, audicion o lenguaje.

* Psiquicas: trastornos mentales.(Asociacion de Ostomizados. Espafia, s.d.).

!La necesidad de obtener mayor conocimiento sobre la poblacién con discapacidad, comenzé a
aumentar considerablemente, razén por la cual desde 1981, afio designado por la Organizacidn de las
Naciones Unidas (ONU) como “Afio Internacional de las Personas con Discapacidad”, comienzan a
trascender pautas con indicaciones para recolectar informacién sobre esta problematica.

Por esta misma razon surge la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM), para proporcionar criterios de recopilacion de informacidn de personas con
discapacidad y de esta manera proveer los datos para facilitar y promover la elaboracién de
programas y politicas destinadas a las personas con estas particularidades.

La CIDDM, por lo tanto, es un sistema para especificar y catalogar las consecuencias de enfermedades
y lesiones en términos de deficiencia, discapacidad y minusvalia, lo que permita y colabore con
analisis médicos y politicos con la necesidad de proveer mayores servicios y programas que beneficien
a las personas con estos padecimientos.(INEGI. Instituto Nacional de Estadistica Geografica e
informatica. México).
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-Discapacidad. “toda restriccion o ausencia debida a una deficiencia, de la capacidad
de realizar una actividad en la forma o dentro del margen considerado normal para el

ser humano”. (O.M.S. 2001).

La discapacidad puede presentarse de manera temporal o permanente, reversible o
irreversible.

Las discapacidades pueden responder a funciones de movilidad o desplazamiento,
funciones de relacién o conducta y funciones de comunicacion.(Asociacion de

Ostomizados. Espaiia, s.d.).

-Minusvalia. “situacion desventajosa en que se encuentra una persona determinada,
como consecuencia de una deficiencia o discapacidad que limita, o impide, el
cumplimiento de una funcion que es normal para esa persona, segun la edad, sexo y

factores sociales y culturales”.(O0.M.S. 2001).

Una persona es considerada minusvalida cuando se le niegan las oportunidades, que
normalmente estan disponibles para toda la comunidad por igual, condiciones que son
necesarias para el desarrollo cotidiano de la vida. (Asociacion de Ostomizados.

Espafia, s.d.).
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3.3.2 Clasificacion de Tipo de Discapacidad.

La Clasificacion de Tipo de Discapacidad, elaborada por la INEGI (Instituto Nacional
de Estadistica Geografica e Informéatica. México), es un registro que no presenta
criterios clinicos/médicos, ya que la informacion empleada para el mismo radica en
las descripciones y detalles que la poblacion proporciona al ser censada. Esta
herramienta es aprovechada para los profesionales médicos para comunicarse con un

lenguaje coloquial al momento de debatir sobre las distintas discapacidades.

A continuacion se expone una tabla en donde se presenta una estructura de

clasificacion de tipo de discapacidad
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Clasificacion de tipo de discapacidad

Estructura de la clasificacion de tipo de discapacidad

GRUPO 1 DISCAPACIDADES SENSORIALES Y DE LA COMUNICACION

SUBGRUPO DISCAPACIDADES PARA VER

SUBGRUPO DISCAPACIDADES PARA OIR

SUBGRUPO DISCAPACIDADES PARA HABLAR (MUDEZ)

SUBGRUPO DISCAPACIDADES DE LA COMUNICACION Y COMPRENSION DEL LENGUAJE
SUBGRUPO INSUFICIENTEMENTE ESPECIFICADAS DEL GRUPO DISCAPACIDADES
SENSORIALES Y DE LA COMUNICACION

GRUPO 2 DISCAPACIDADES MOTRICES

SUBGRUPO DISCAPACIDADES DE LAS EXTREMIDADES INFERIORES, TRONCO, CUELLO
Y CABEZA

SUBGRUPO DISCAPACIDADES DE LAS EXTREMIDADES SUPERIORES

SUBGRUPO INSUFICIENTEMENTE ESPECIFICADAS DEL GRUPO DISCAPACIDADES
MOTRICES

GRUPO 3 DISCAPACIDADES MENTALES

SUBGRUPO DISCAPACIDADES INTELECTUALES (RETRASO MENTAL)

SUBGRUPO DISCAPACIDADES CONDUCTUALES Y OTRAS MENTALES

SUBGRUPO INSUFICIENTEMENTE ESPECIFICADAS DEL GRUPO DISCAPACIDADES
MENTALES

GRUPO 4 DISCAPACIDADES MULTIPLES Y OTRAS

SUBGRUPO DISCAPACIDADES MULTIPLES

SUBGRUPO OTRO TIPO DE DISCAPACIDADES

SUBGRUPO INSUFICIENTEMENTE ESPECIFICADAS DEL GRUPO DISCAPACIDADES
MULTIPLES Y OTRAS

Tablas y Graficos 8. Estructura de la clasificacion de tipo de discapacidad.
Fuente.(INEGI. México, s.d. pag. 11).

Centrando nuestra atencion en el grupo de las discapacidades motrices, observamos
que el mismo comprende a personas que padecen complicaciones para caminar, para
realizar y coordinar movimientos, manipular objetos; es decir, dificultades para

realizar actividades cotidianas de la vida. (INEGI. México, s.d.).
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3.3.3 Datos Estadisticos de Discapacidad en Argentina.

Un estudio elaborado por el INDEC (Instituto Nacional de Estadistica y Censos)
(Altimir A., Camino F., Lico S. y Spinardi V. 2014), revela los datos estadisticos,
valga la redundancia, obtenidos en el censo nacional del 2010. Esta publicacién en
particular, centra su atencién en la poblacién con dificultad o limitacion permanente

(PDLP), dandonos a conocer los siguientes datos:

En Argentina, mas de 5 millones de habitantes (segin estimacion, 5.114.190)
conviven con alguna dificultad o limitacién permanente, representando asi el 12,9%
del total de la poblacion del pais.

Las personas de sexo femenino prevalecen por sobre las de sexo masculino, reflejado
en los valores de 14% y 11,7% respectivamente.

En lo que respecta al rango de edad, el 2,5% corresponde a nifios entre 0 y 4 afios; el
4,8% a nifios entre 5 y 9 afos; y el 6,0% a nifios entre 10 y 14 afos. La prevalencia

aumenta, a medida que la poblacion envejece.

El 68% de esta poblacién padece sélo una DLP, y el 32% dos o mas, incluyendo una
cognitiva, lo que significan que estas personas poseen alto grado de dependencia.
Tomando en cuenta este grupo de la poblacién con dificultad o limitacion permanente,
el 59,5% de la misma posee DLP visual, el 20% DLP motora inferior, el 8,4% DLP

cognitiva, el 8,3% DLP auditiva, y el 3,8% DLP motora superior.
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Con respecto a su distribucion espacial, se observa una mayor prevalencia en el
Noroeste argentino, especialmente en La Rioja con el 17,1%; le siguen las provincias
de Jujuy con un 16,3% y Salta con el 16,2%. Por su parte, Buenos Aires presenta un
menor porcentaje, siendo éste de 12%; Cdrdoba tiene un porcentaje similar, de 12.4%.

(Altimir A., Camino F., Lico S. y Spinardi V. 2014).

En la Regidn Patagdnica, las provincias de Neuquén y Rio Negro presentan un15,1%
y 14,5% respectivamente. Tierra del Fuego, Antartida e Islas del Atlantico Sur poseen
la prevalencia mas baja del pais, con un 9,8%. (Altimir A., Camino F., Lico S.y

Spinardi V. 2014).
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A continuacion se despliega una tabla en donde se exponen los porcentajes de:

Poblacién en viviendas particulares, poblacion con dificultad o limitacion permanente y prevalencia

de la dificultad o limitacidn permanente por provincia. Total del pais. Afio 2010.

Poblacion Poblacion Prevalencia de la
Provincia en viviendas con dificultad dificultad o limitacion
particulares ante permanents

%

Total del pais 306714 5114190 129
Ciudad Autonoma de Buenos Aires 2830816 36844 12
Buenos Aires 15.482 751 1.853.457 12,0
24 partidos del Gran Buenos Aires 9.363.045 12114 124
Interior de la provincia de Buenos Aires 5.619.706 632.336 1.3
Catamarca 362.307 £3.316 16,1
Chaco 1.048.036 161.452 164
Chubut 493143 64.251 1249
Cordoba 3.256.5H 402512 124
Cormentes 985130 133.989 116
Entre Rios 122363 142 656 1nr
Formosa R27.023 76.024 144
Jujuy 666.852 108.895 16,3
La Pampa 315110 3593 14
La Rioja 13167 56.817 171
Mendoza 1.721.285 228142 133
Misiones 1.091.318 153455 141
Neuguén B41.816 8627 161
Rio Negro 626.766 21.072 145
Salta 1.202.754 195,202 16,2
San Juan 673.297 103894 164
San Lwis 428.406 56.355 132
Santa Cruz 261.993 30668 1nr
Santa Fe 1.164.038 40424 12,8
Santiago del Estero BB7.TT9 140,773 16,2
Tierra del Fuego, Antartida e Islas del Atlantico Sur 123117 12.016 9.8
Tucumsn 1.440.568 205621 143

Tablas y Graficos 9. Poblacion en viviendas particulares, poblacion con dificultad o

limitacion permanente y prevalencia de la dificultad o limitacion permanente por

provincia. Total del pais. Afio 2010.

Fuente. INDEC. Censo Nacional de Poblacion, Hogares y Viviendas 2010.

http://www.indec.gov.ar/ftp/cuadros/sociedad/PDLP_10_14.pdf
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Al consultar con la ADM (Asociacion Distrofia Muscular para las Enfermedades
Neuromusculares), sobre la poblacion de nifios que padecen estas enfermedades, en

Argentina, recibimos el siguiente correo electronico:

#  Correo de Outlook

Buscar en Correo y Conta P @ Nuevo | v 4 Responder| v @ Eliminar & Archivar  Correo no deseado | v Limpiar Movera v  Categorias v
: @
A Carpetas @ AD!\A F}[g_ent_l_na<admargentlna@gmaul,com>

Bandeja de ent 252 Usted: Femando Chloca’ (ferchlocs@gmailcom) ¥

Gracias por contactarnos.
RUGBY 14 Quedamos a su disposicion.

Imagen 10. Captura de pantalla/correo electrénico/ADM.

Fuente. Elaboracion propia.
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3.4 Discapacidad Motriz.

3.4.1 El Sistema Nervioso y su implicancia en la Discapacidad Motriz.

Una vez analizado el concepto de discapacidad, podemos comenzar a introducirnos
en lo que es la discapacidad motriz en si. Previo a ello, haremos una breve resefia de
lo que implica la funcion del sistema nervioso del ser humano, esto es para poder
comprender cuales son las funciones que interacttan con el desarrollo motor y cuél es

la razén por la que se origina una discapacidad motriz.

Lo que se expone a continuacion fue elaborado en base a la redaccion de Lobera

Gracida J. y Mondragdn Merino V. (2010).

El cerebro humano desempefia tres funciones primordiales:

-Funcion Sensitiva. El cerebro es capaz de captar las sefiales de cambio o estimulos
que se producen en el interior del organismo (por ejemplo, un dolor de cabeza), como
asi también los que provienen desde el exterior del mismo (por ejemplo, un pinchazo
producido por una espina de una rosa).

-Funcion Integradora. La informacion sensitiva, lo que capto el cerebro, es
analizado, almacenado y seguidamente se produce una decision de lo que se debe
hacer frente a lo mismo.

-Funcién Motora. Es la respuesta que proporciona el cerebro ante los estimulos

recibidos. (Lobera Gracida J. y Mondragén Merino V. 2010).
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El sistema nervioso se divide en Sistema Nervioso Central (constituido por el encéfalo
y la médula espinal) y Sistema Nervioso Periférico (compuesto por neuronas y
nervios periféricos que se ubican en el exterior de la médula espinal y encéfalo),
ambos funcionan de manera interconectada.

El sistema nervioso central se encarga de procesar la informacion sensorial y dirigir

las respuestas corporales. (Lobera Gracida J. y Mondragon Merino V. 2010).

Algunos conceptos que podriamos tener en cuenta sobre este tema son:

-Neuronas. Ceélulas que conforman el sistema nervioso central. Ubicadas en el cerebro
y en la médula espinal, son las encargadas de recibir y enviar informacion a todo el
organismo, producen y dirigen los pensamientos y acciones de éste Gltimo. (Lobera

Gracida J. y Mondragén Merino V. 2010).

Imagen 11. Neuronas.

Fuente. Lobera Gracida J. y Mondragon Merino V. (2010).
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-Médula espinal. Posee terminaciones nerviosas que son las encargadas de enviar la
informacion de los estimulos hacia el cerebro y desde el cerebro llevar de regreso
informacion motora a los musculos y 6rganos del cuerpo. Controla la postura y el

movimiento del cuerpo. (Lobera Gracida J. y Mondragon Merino V. 2010).

Surco interno posterior
Cordon postenor
Surco medio posterior
Roiz dorsol

Roz verwrol [onterior)
Raiz dorsal (postenor)
Nevio espinal

Nervios
orpenoles
dorsaley

—

Nervios
espinoles —

Colo de cobollo lumbores

Nervios
espinales ™

Filum secmingl

Nervios espinoles coccigeos

Imagen 12. Medula espinal.

Fuente. Lobera Gracida J. y Mondragon Merino V. (2010).
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-Tallo cerebral. Aqui concurren todas las terminaciones nerviosas de la médula
espinal. Encargado de interpretar las sensaciones de las funciones involuntarias, como
ser la funcidn de respiracion durante momentos de suefio y los latidos del corazon, y
de organizar/relacionar las actividades de ambos hemisferios cerebrales. (Lobera

Gracida J. y Mondragén Merino V. 2010).

Pt f’L\.ﬁ'(
N Ir™
b — s
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)
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Lumbar

Sacra
=____________________ .

Imagen 13. Tallo cerebral.

Fuente.http://player.slideplayer.es/12/3455310/data/images/img6.jpg
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-Cerebelo. Junto con el tronco encefalico y el cerebro, componen el encéfalo. El
cerebelo es el encargado de procesar las distintas emociones, organizarlas sensaciones
relacionadas con el movimiento, equilibrio, gravedad, coordinar masculos y
articulaciones para conducir al cuerpo con precision y de manera benigna. (Lobera

Gracida J. y Mondragén Merino V. 2010).

Corte longitudinal del encéfalo

Imagen 14. Cerebelo.
Fuente.http://image.slidesharecdn.com/basesbiologicasdelaconducta3-131006131112-

phpapp02/95/bases-biologicas-de-la-conducta3-5-1024.jpg?cb=1381065188
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-Hemisferios cerebrales. Encargados de procesar la informacion sensorial, como asi
también su significado y de elabora la respuesta que produciré el organismo ante esta
informacion.

Dentro de los mismos se halla el sistema limbico, el cual esta formado por estructuras
cerebrales que gestionan respuestas fisioldgicas ante estimulos emocionales
relacionados con la memoria, instintos sexuales, placer, miedo, personalidad y

conducta. (Lobera Gracida J. y Mondragén Merino V. 2010).

ESPECIALIZACION DE LOS HEMISFENIOS CERIBRALES

Aungue o0 generil i nCones Corelriies solhn Mbi SesOCMIS08S 08 © Que Se Creia
Ny e CuaMas AOOres QuUe e TAARIAN CON Ml rientslad &0 WA MEAE Que oN Ve

MEMISFERIO ZQUIERDO

Razonamennce

Imagen 15. Hemisferios cerebrales.

Fuente.http://image.slidesharecdn.com/basesbiologicasdelaconducta3-131006131112-

phpapp02/95/bases-biologicas-de-la-conducta3-11-1024.jpg?ch=1381065188
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Brainstem

Imagen 16. Sistema limbico.

Fuente.http://player.slideplayer.es/12/3455310/data/images/img23.jpg
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-Corteza cerebral. Encargada de recibir informacion de areas como ser las de la
vision, audicion y tacto. Aqui se interpretan los sonidos, las imagenes y el control
voluntario del cuerpo, dandoles significados a traves de las areas de asociacion.

(Lobera Gracida J. y Mondragon Merino V. 2010).

Corteza motora Corteza
primaria somatosensitiva
primaria

Area de Broca Corteza
visual
primaria

Corteza posterior

Area auditiva de la palabra (incluye

bch };n:‘“"“ ¢l drca de Wernicke)
aris

Imagen 17. Corteza cerebral.
Fuente. http://image.slidesharecdn.com/basesbiologicasdelaconducta3-
131006131112-phpapp02/95/bases-biologicas-de-la-conducta3-14-

1024.jpg?cb=1381065188
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3.4.2 Clasificacion de Discapacidad Motriz.

Se puede realizar una clasificacion de discapacidad motriz, teniendo en cuenta varios

aspectos que intervienen. De esta manera, se pueden distinguir las discapacidades

motrices segun: la topografia, la etiologia, segin su origen y su grado.

A continuacion se expone una serie de tablas en donde se desarrolla lo anteriormente

mencionado:

67



-Clasificacion de discapacidad motriz segun la topografia. Hace referencia a la parte

del cuerpo que se encuentra afectada.

Topografia de la discapacidad motriz

Paralisis

Paresias

Monoplejia: Afecta un solo miembro ya sea

brazo o pierna

Monoparesia: Paralisis leve o incompleta de un

solo miembro

Hemiplejia: Afecta a un lado del cuerpo,

izquierdo o derecho

Hemiparesia: Pardlisis leve o incompleta de un lado

del cuerpo (Izquierdo o derecho)

Paraplejia: Paralisis de los dos miembros

inferiores

Paraparesia: Paralisis leve o incompleta de los dos

miembros inferiores

Cuadriplejia; Paralisis de los cuatro miembros

Cuadriparesia Paralisis leve o incompleta de los

cuatro miembros

Tablas y Graficos 10. Topografia de la discapacidad motriz.

Fuente. Direccion General de Educacion Especial. Gobierno de México. (2013, s.d).

http://eespecial.sev.gob.mx/difusion/motriz.php
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- Clasificacion de discapacidad motriz segln la etiologia. Esto es, segin el momento

de aparicion/diagndstico.

Etiologia de la discapacidad motriz

Prenatal (35% de los casos) - Anoxia prenatal

- Hemorragia cerebral prenatal

- Enfermedades metabdlicas: hipertiroidismo
- Intoxicaciones

- Desnutricion materna

- Amenaza de aborto

- Edad de la madre

- Microcefalia

- Hemorragia materna...

Perinatal (55% de los casos) - Anoxia

- Hipoxia perinatal

- Traumatismo craneal

- Desprendimiento de placenta
- Prematuridad

- Bajo peso al nacer

- Partos multiples...

Posnatal (10% de los casos) - Lesiones medulares

- Traumatismos craneales

- Infecciones (meningitis, meningoencefalitis)
- Epilepsia

- Poliomielitis anterior aguda

Tablas y Graficos 11. Etiologia de la discapacidad motriz.
Fuente. Direccion General de Educacion Especial. Gobierno de México. (2013, s.d).

http://eespecial.sev.gob.mx/difusion/motriz.php
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-Clasificacion de discapacidad motriz segun el origen. Lugar del cuerpo en donde se

manifiesta la discapacidad.

Origen de la discapacidad motriz

Cerebral

- Paralisis cerebral

- Traumatismo craneoencefalico

- Tumores

Espinal

- Poliomelitis
- Espina bifida
- Lesiones medulares degenerativas

- Traumatismo medular

Muscular

- Miopatias (i.e. distrofia muscular progresiva de
Duchenne, distrofia escapular de Landouzy-

Djerine)

Oseo-articulatorio

- Malformaciones congénitas (amputaciones,
luxaciones, artrogriposis)

- Distroficas (condrodistrofia, osteogénesis
imperfecta)

- Microbianas (osteomelitis aguda, tuberculosis,
Oseo-articular).

- Reumatismos infantiles (Reumatismo articular
agudo, reumatismo crénico)

- Lesiones Gsteo-articulares por desviacion del

caquis (cifosis, escoliosis, lordosis)

Tablas y Graficos 12. Origen de la discapacidad motriz.

Fuente. Direccion General de Educacion Especial. Gobierno de México. (2013, s.d).

http://eespecial.sev.gob.mx/difusion/motriz.php
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-Clasificacion de discapacidad motriz segun el grado. Esta categorizacion hace

referencia al grado de afectacion de la discapacidad, en términos funcionales.

Grado de la discapacidad motriz

Grado de discapacidad

Caracteristicas

Leve (23% de los casos)

- Dificultades en la precision de los movimientos
finos

- Puede hacer pinza (aunque con dificultad) y
sefialar con el indice

- Desplazamiento auténomo, con problemas de
coordinacion o equilibrio.

- Habla comprensible pero con problemas de

articulacion

Moderado ( 39% de los casos)

- Dificultades en la precision de los movimientos
finos y gruesos

- Puede caminar pero con ayuda parcial

- La pinza la realiza con el pulgar y el resto de los
dedos

- Sefiala con la mano abierta

- Habla comprensible pero muy dificultosa

- Vida auténoma pero con ayudas técnicas

Severo (38% de los casos)

- Incapacidad al caminar, usar las manos o el habla

- No puede llevar una vida auténoma

Tablas y Graficos 13. Grado de la discapacidad motriz.

Fuente. Direccion General de Educacion Especial. Gobierno de México. (2013, s.d).

http://eespecial.sev.gob.mx/difusion/motriz.php
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3.5 Autoestima en nifios con problemas de Motricidad.

3.5.1 Definicién de Autoestima.

El Diccionario de la Real Academia Espafiola (2014), expresa que:

“La autoestima es la valoracién generalmente positiva de si mismo”.

Branden N. (1994, pag. 21) define la autoestima, plenamente consumada, como “la
experiencia fundamental de que podemos llevar una vida significativa y cumplir sus

exigencias”...

Y continta ampliando,

Es la confianza en nuestra capacidad de pensar...de enfrentarnos a
los desafios basicos de la vida. La confianza en nuestro derecho a
triunfar y a ser felices; el sentimiento de ser respetables, de ser
dignos, y de tener derecho a afirmar nuestras necesidades y
carencias, a alcanzar nuestros principios morales y a gozar del fruto
de nuestros esfuerzos. (Branden N., 1994, pag. 33).

Es decir, que la autoestima es la confianza que se tiene sobre uno mismo, sobre la
propia mente, la valoracion; es la motivacion, inspiracion que guia las propias
acciones.

Por lo que una autoestima positiva contribuye a realizar un esfuerzo ante situaciones
adversas y poder sobreponerse con convencimiento. Y por el contrario, una
autoestima baja, tiende a lograr una renuncia ante las dificultades, una sumision ante
ellas. Con una autoestima alta siempre se buscan desafios, metas para lograr; con una
autoestima baja, se limitan las aspiraciones y triunfa la falta de exigencia. (Branden
N., 1994).
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3.5.1.1 Componentes de la Autoestima.

Branden N. (1994) especifica que la autoestima posee dos componentes que se

interrelacionan entre si. Estos son, la eficacia personal y el respeto a uno mismo.

-Eficacia personal. Se refiere a la confianza que se tiene en uno mismo para hacer
frente a los desafios que presenta la vida. Confianza en la propia mente, en que se
posee la capacidad de entendimiento y razonamiento, confianza en la toma de

decisiones que se hace, es decir, confianza en uno mismo.

-El respeto a uno mismo. Significa ser consciente y valorarse como persona, teniendo

presente una actitud positiva y la aspiracion a ser feliz. Es una reafirmacion que se

tiene sobre uno mismo, sobre los propios pensamientos, deseos y necesidades.
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Rodriguez Estrada, M. (1995) concreta una “escalera de autoestima” y es la siguiente:

ESCALERA DE AUTOESTIMA

AUTOESTIMA

AUTORESPETO

AUTOACEPTACION

AUTOEVALUACION

AUTOCONCEPTO

AUTOCONOCIMIENTO

Tablas y Graficos 14. Escalera de autoestima.

Fuente. Rodriguez Estrada, M. (Citado en Galarza Mosquera, Alvaro J., 2013, pag. 28).

Y define:

-Autoconocimiento. “Conocer las partes que componen el yo...manifestaciones,
necesidades y habilidades™.

-Autoconcepto. “Es una serie de creencias acerca de si mismo, que se manifiestan en
la conducta”.

-Autoevaluacion. “Refleja la capacidad interna de evaluar las cosas como buenas o
malas si lo son para la persona” (si le satisfacen, son interesantes y le permiten crecer

y aprender, o todo lo contrario).
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-Autoaceptacion. “Admitir y reconocer todas las partes de si mismo como un hecho,
como la forma de ser y sentir”.

-Autorrespeto. “Es atender y satisfacer las propias necesidades y valores”.
-Autoestima. “Marco de referencia desde el cual el hombre se proyecta”. (Rodriguez

Estrada, M., 1995, pag. 28-29).

Walsh y Vaugham (1999) amplian sosteniendo que, la autoestima se desarrolla en

base a cuatro condiciones:

-Vinculacion. “Resultado de la satisfaccion que se obtiene al establecer vinculos que
son importantes tanto para uno mismo, como para los demas”. (Citado en Galarza
Mosquera, Alvaro J., 2013, pag. 24).

-Singularidad. “Conocimiento y respeto que se siente por aquellas cualidades o
atributos que le hacen tnicos”. (Citado en Galarza Mosquera, Alvaro J., 2013, pag.
24).

-Poder. “Capacidad para modificar las circunstancias de su vida de manera
significativa”. (Citado en Galarza Mosquera, Alvaro J., 2013, pag. 24).

-Modelos o Pautas. “Puntos de referencia que sirven para establecer su escala de
valores, objetivos, ideales y modales propios”. (Citado en Galarza Mosquera, Alvaro

J., 2013, pag. 24).
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Pope, McHale y Craghead (1988) entienden la autoestima como una valoracién global
de distintas autoestimas individuales, las cuales son autoestima social, académica,

familiar y corporal.

-Social. Percepcion que la persona tiene de si misma, con respecto a su interaccion en
las relaciones sociales.

-Académico. Percepcion que la persona tiene de si misma, en relacién a su desempefio
en el &mbito escolar.

-Familiar. Percepcién que la persona tiene de si misma, acerca de la relacién que
mantiene con los integrantes de su familia.

-Corporal. Percepcion que la persona tiene de si misma, en correspondencia con su
imagen corporal y sus condiciones personales. (Citado en Galarza Mosquera, Alvaro

J., 2013).
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3.5.1.2 El valor de la Autoestima.

El no poseer una autoestima positiva reprime el crecimiento psicolégico. Cuando se la
tiene, ésta actlia sobre la conciencia como si fuera su sistema inmunolégico,

otorgéndole resistencia, fortaleza y capacidad de regeneracion. (Branden, N., 1992).

Cuando la autoestima es reducida, disminuye la resistencia que hay que tener frente a
los infortunios de la vida. Uno se derrumba y se deja vencer ante las adversidades que
se presentan y tiende a estar mas influido por el deseo de evitar dolor que por el deseo
de experimentar alegria. Es decir que los factores negativos prevalecen con mayor

poder que los positivos. (Branden, N., 1992).

XIt0
Pretensiones

Autoestima =

Imagen 18. Fraccion que define la autoestima.

Fuente. Libro El poder de la autoestima. (Branden N., 1992, pag. 20).
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He aqui, la importancia de poseer una autoestima positiva siempre. Branden, N.

(1992, pég. 33) se refiere a ella como “una poderosa necesidad humana”, sostiene que

la autoestima es fundamental, ya que contribuye de manera significativa al proceso de

la vida; representa un factor indispensable para el desarrollo sano del ser humano.

Insiste Branden, que la autoestima asume un valor de supervivencia.

A nuestra autoestima la determinan elementos complejos, asiente Branden, N. (1992).

El medio familiar contribuye a generar un profundo impacto sobre el desarrollo del
nifio, sea para bien o para mal. Los padres, y el entorno familiar en general, pueden
fomentar la confianza y el amor propio, o bien, instalar obstaculos en el aprendizaje
de estas actitudes en cuestion. Pueden colaborar en la creacion de un ambiente en el
cual el nifio se sienta seguro de si mismo, motivarlo a explorar y desarrollar sus
capacidades, fomentando la creacion de una autoestima positiva o pueden generar

todo lo contrario.

78



3.5.2 Autoestima en nifios con discapacidad.

Calés, Maria Beatriz (2014, s.d) expresa:
“Estimar a una persona es contemplarla con respeto, con consideracion, con aprecio.
En consecuencia, la autoestima es contemplarse a si mismo con sentido de dignidad,

con respeto”.

Y agrega: “Promover la autoestima en una persona es realizar cualquier accion que le
ayude a contemplarse con sentido de dignidad y de respeto por si misma”. (Calas,

Maria Beatriz, 2014, s.d)

Nos invita a que nos preguntemos, ;,como es posible promover la autoestima en
personas con discapacidad? ;Cémo motivarlas a que sientan autorespeto y orgullo de
si mismas en medio de una sociedad cada vez mas exigente con la eficacia, la

velocidad, la productividad y las habilidades para la comunicacién?

La autoestima comienza por aceptar quiénes somos, esto incluye la aceptacion de las
limitaciones que se poseen. Esta aceptacion es un inicio para fomentar el desarrollo
propio de capacidades y habilidades, e impulsar la defensa de los derechos y
necesidades especificas, ante una sociedad con carencias de inclusion.

La autoestima se construye personalmente, pero el ambiente/entorno influye en la
construccion y fortalecimiento de la misma o todo lo contrario. (Calés, Maria Beatriz,

2014).
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3.5.2.1 Construccion de autoimagen/autoestima en el nifio.

El nifio llega a la vida sin experiencias previas, por lo que se vale de las que ira
adquiriendo de las personas y entorno que lo rodean, de lo que ellos le ensefien
respecto a su valor como persona. Es decir, que durante los primeros afiitos de vida, la
autoevaluacion del nifio se forma y se nutre del seno familiar. A medida que crece, la
influencia empieza a llegar fuera del entorno familiar, también, lo que reforzara todo

lo que el nifio aprehendi6 en el hogar. (Calés, Maria Beatriz, 2014).

Si el nifio posee una autoestima positiva, podra ir enfrentando los infortunios que le
toque atravesar; por el contrario, si la autoevaluacién que posee es limitada, aunque
tenga experiencias exitosas, el nifio no tendra bien definido el sentimiento con

respecto al valor propio que tiene como persona. (Calés, Maria Beatriz, 2014).

Asimismo, de la manera en que un nifio haya sido definido y tratado en el seno
familiar, probablemente vaya a adquirir una autoimagen vinculado con ello.

De esta manera, se puede decir quela autoimagen y autoestima del nifio, son el
producto de la interaccion entre lo que es él como persona, como se ve él mismo,
cémo lo ven los demés y como el nifio percibe que los demas lo ven; resultando todos
conceptos dindmicos y cambiables a lo largo de la vida del nifio. (Calés, Maria

Beatriz, 2014).
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3.5.2.2 Construccion de autoimagen/autoestima en el nifio con discapacidad.

Calas, Maria Beatriz (2014), nuevamente nos conduce hacia una pregunta: ;Cémo
funciona esta construccidn de autoimagen/autoestima en el nifio que presenta alguna
discapacidad? Basicamente de la misma manera en la que funciona en cualquier otro
nifio. La diferencia reside en las complicaciones que el entorno comienza a plantear al
definir a ese nifio, como lo observan los demas y como dirigen sus acciones en virtud
de esa vision, incidiendo esto en como el nifio se ve a si mismo. Por esta razon se
insiste en la importancia de que las personas que rodean al nifio con discapacidad, lo

vean y lo definan mas alla de sus limitaciones.

“El nifo no es el brazo que le falta, sino mucho mas que eso, es Mateo, un nifio que
juega, rie, canta, baila, es tierno, le gustan las matematicas, pelea con su hermano, y

ademas... le falta un brazo”. (Calés, Maria Beatriz, 2014, s.d).

En este contexto, la autoestima de un nifio que posee alguna discapacidad, se
construye con la ayuda del entorno que lo rodea, resultando vital que se promueva en
el nifio el sentimiento de dignidad y respeto por él mismo. (Calés, Maria Beatriz,

2014).
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Aceptarse uno mismo es un aspecto fundamental que beneficia una autoestima
positiva. Junto con la aceptacion de que el nifio posee limitaciones, se debe comenzar
a trabajar sobre las habilidades y capacidades el nifio, motivandolo a desarrollarlas.
Los profesionales plantean que es elemental reconocer las cualidades del nifio,
permitiendo en ellos el desarrollo del sentimiento de competencia, por lo que el “no
puedo hacer”, producto de la limitacion, se convierta en un “si puedo hacer”. El
desarrollo de este sentimiento supone la adquisicion de un sentido de independencia,
lo que fomenta el orgullo y una buena autoestima. Para ello, es necesario que el nifio
sienta de alguna manera, exigencias, para que prevalezca la motivacién por esforzarse

a alcanzar metas. (Calas, Maria Beatriz, 2014, s.d).
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4. Introduccion a la Enfermedad de Espina Bifida.

Nuevamente nos encontramos con la necesidad de mencionar el sistema nervioso
humano, lo que nos ayudard a comprender como se origina, especificamente, esta

patologia que desarrollaremos.

Un documento escrito con la colaboracion del Dr. Bravo Oro Antonio, con

especialidad en neurologia/pediatria (2013), explica que:

El sistema nervioso del ser humano se desarrolla a partir de una
placa de células pequefiasy especializadas que se encuentra a lo
largo de la espalda del embrion. Al comienzo del desarrollo, los
bordes de esta placa comienzan a enroscarse y acercarse entre si,
creando lo que se conoce como el tubo neural. (Dr. Bravo Oro
Antonio, 2013, s.d).

Este tubo neural completara su cierre, aproximadamente entre el dia 26 y 28 del

embarazo.

Dentro del tubo neural, las células continlGan dividiéndose y
proliferando y diferenciandose a un ritmo que varia a lo largo del
tubo dependiendo de la estructura que se esté formando. La parte
inferior dara lugar a la médula espinal y la parte superior al cerebro.
(Dr. Bravo Oro Antonio, 2013, s.d).

De aqui, la importancia que concierne la correcta formacion y cierre del tubo neural, a

partir del cual se desarrollaran el cerebro y la médula espinal. Por lo que cualquier
anomalia que se produzca en este proceso de cierre, puede derivar en serias

complicaciones para el bebé una vez nacido.
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4.1 Definicién de Espina Bifida.

Segun el Diccionario de Medicina Oceano Mosby (Director ed. Urdang L. et al.,

1996, pag. 493-494):

Espina Bifida (spina bifida). Defecto congénito del tubo neural que se caracteriza por

una anomalia del desarrollo del arco vertebral posterior.

Es relativamente frecuente, afectando a 10-20 de cada 1.000 nacidos.
Puede manifestarse simplemente por una pequefia ldmina deformada con una
hendidura en la linea media o caracterizarse por la ausencia completa de las laminas

en torno a una gran zona.

En los casos en que la separacion es muy amplia, el contenido del canal espinal
protrusa? y existe un claro mielomeningocele. Esta deformidad grave se acomparia de
trastornos importantes que normalmente no se dan en la espina bifida, la cual, cuando
se limita Unicamente a una deformidad 6sea, no suele acompafiarse de deficiencias
neuroldgicas. (Definiciones concisas extraidas del Diccionario de Medicina Oceano

Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag. 493-494).

2 “pProtrusa. Protrusién. Del latin “pro” y “trudere”, empujar. Estado de un érgano desplazado hacia
adelante por una causa patoldgica. Protrusion es el proceso y resultado de protruir. Este verbo se
refiere a la accidén que realiza un érgano cuando sobresale de su ubicacidon normal o se mueve mas
alla de sus limites, ya sea por una causa propia de la naturaleza o por alguna patologia”. Dra. Martin
Ruiz. Portales médicos/diccionario médico.
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La Espina bifida, literalmente “columna hendida,” se produce cuando una o0 mas
veértebras de la columna no terminan de completar el proceso de cierren su parte

posterior. (Dr. Bravo Oro Antonio, 2013, s.d).

Abertura
Espina Bifida

Vértebra

Imagen 19. Vértebras cerradas normalmente / VVértebras sin cerrar.

Fuente. Dr. Bravo Oro Antonio. 2013. http://infogen.org.mx/espina-bifida/

Esto produce una falla en el desarrollo de la médula espinal y de las vértebras,

dejando asi, una abertura.

De esta manera, la médula, las meninges (cubierta que rodea y protege el cerebro y la

médula espinal) y las terminaciones nerviosas quedan sin proteccion y protruyen

dentro de un saco dural. (Dr. Bravo Oro Antonio, 2013).
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Meninges  Medula espmal

Imagen 20. Abertura espina bifida.

Fuente. Dr. Bravo Oro Antonio. 2013. http://infogen.org.mx/espina-bifida/

Estos nervios espinales que protruyen, pierden su continuidad, por tal motivo los
nifios que padecen esta complicacidn, presentan alteraciones en la sensacion y en la
movilidad de sus cuerpos. La informacion neurolégica no logra llegar a ciertos

masculos. (Dr. Bravo Oro Antonio. 2013).
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4.1.1 Sintomas.

Los sintomas de espina bifida varian entre nifio y nifio, dependiendo del nivel de
complejidad con que se presenta. Puede provocar:
-distintos grados de parélisis

-alteraciones neuroldgicas

-pérdida de sensibilidad en extremidades inferiores
-deformidades en los pies

-escoliosis (columna vertebral curvada anormalmente)
-retrasos en el desarrollo motor

-dificultades en la marcha

-debilidad de piernas

-incontinencia urinaria

-infeccidn del tracto urinario recurrente
-incontinencia fecal

-alteraciones cutaneas.

También provoca diferencias en el desarrollo del cerebro. El cerebro se ubica més

abajo de donde deberia estar, movido hacia la parte superior de la columna vertebral.

“El tejido cerebral desplazado hacia la parte superior del canal espinal, bloquea el
flujo normal de liquido cefalorraquideo, produciendo hidrocefalia”. Esto debera
tratarse, insertando un tubo de drenaje, una valvula, para facilitar la derivacion del

liquido cefalorraquideo. (Dr. Bravo Oro Antonio. 2013, pag. 493-494).
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Sistema ventricular del cerebro

Nifo sin hidrocefalia Nifio con hidrocefalia

____ Ventriculos
Cerebro v E agrandados por la
Ventriculos laterales « ' hidrocefalia

Plexo coroides

Cuarto ventriculo

Cerebelo =

Imagen 21. Sistema ventricular del cerebro nifio sin hidrocefalia / nifio con
hidrocefalia.

Fuente. Dr. Bravo Oro Antonio. 2013. http://infogen.org.mx/espina-bifida/
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Al hablar de las dificultades que puede ocasionar en la marcha, el Dr. Bravo Oro

Antonio (2013) destaca que segun la localizacién de la lesion, se puede predecir un

diagndstico. Por lo que presenta la siguiente tabla:

Nivel de la espina bifida

Prognosis para caminar

Sacra 2 — Sacra 4

-Frecuentemente caminan sin ayuda (aparatos ortopédicos o muletas)

-Pueden necesitar plantillas en los zapatos

Lumbar 5 — Sacra 1

-Normalmente requieren de aparatos ortopédicos cortos para ayudar
para ayudar a la posicion de los pies y el paso

-Pueden necesitar muletas o bastones

Lumbar 4

-Normalmente necesitan aparatos ortopédicos arriba o debajo de la
rodilla
-También podrian usar muletas o bastones

-Algunas personas utilizan sillas de ruedas

Lumbar 2 — Lumbar 3

-Aparatos ortopédicos largos (hasta el muslo o la cintura) con muletas
-S6lo a mayor edad pueden caminar como ejercicio

-utilizan sillas de ruedas para recorrer grandes distancias

Lumbar 1

-Aparatos ortopédicos largos con una banda alrededor de la cintura
-Utilizan muletas
-S6lo caminan como ejercicio

-utilizan sillas de ruedas para recorrer cualquier distancia

Torécica 12 y més arriba

-Pueden utilizar aparatos ortopédicos para recorrer distancias cortas
-Utilizan andaderas o muletas
-Utilizan sillas de ruedas para la mayoria de las actividades, incluso

desde la nifiez

Tablas y Graficos 15. Nivel de la espina bifida / prognosis para caminar.

Fuente. http://infogen.org.mx/espina-bifida/

89



http://infogen.org.mx/espina-bifida/

4.1.2 Recursos materiales necesarios para el tratamiento.

En concordancia con lo anteriormente analizado, se considerd lo formulado por Félix
Ferndndez Lucia (2010) en un trabajo de profundizacién sobre Espina Bifida. En el
mismo detalla que esta enfermedad provoca una serie de afectaciones fisicas que
hacen necesario el empleo de ciertos recursos materiales y adaptaciones que aporten

asistencia a las personas que la padecen.

Esto se manifiesta en la siguiente tabla:
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Recursos materiales necesarios para personas con espina bifida

Para facilitar la

movilidad

-Muletas
-Ortesis: apoyo u otro dispositivo externo aplicado al cuerpo para modificar los
aspectos funcionales o estructurales de los musculos y el esqueleto

-Silla de ruedas

Para el control

de esfinteres

-Catéteres

-Esfinter artificial

Para superar las
barreras

arquitectdnicas

-Ascensores con determinadas dimensiones y puertas especificas

-Elevadores, los cuales se ubican en las escaleras y posibilitan, bien mediante una
plataforma donde se adapta la silla de ruedas, o bien mediante una silla fija sobre la
que se realiza el trasvase

-Barandillas

-Rampas antideslizantes

-Puertas y pasillos anchos

-Ventanas, interruptores, pizarras, estanterias.. ., accesibles desde la silla de ruedas
-Sillas adaptadas antideslizantes, con reposapiés...

-Mesas adaptadas

-Adaptaciones en el cuarto de bafio

Tablas y Gréaficos 16. Recursos materiales necesarios para personas con espina bifida.

Fuente. Elaboracion de tabla segun lo redactado por Félix Fernandez Lucia (2010,

pag. 25-26).
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4.1.3 Diagnostico.

La espina bifida rara vez produce signos y sintomas directos y por lo general se
diagnostica de forma accidental durante una exploracion radiografica realizada por
otros motivos. (Definiciones concisas extraidas del Diccionario de Medicina Oceano

Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag. 493-494).

4.1.4 Clasificacion.

-Espina Bifida Anterior (spina bifida anterior). Cierre incompleto de la superficie
anterior de la columna vertebral. Este defecto suele acompafiarse de anomalias en el
desarrollo de las visceras abdominales y toracicas. (Definiciones concisas extraidas
del Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag.

493-494).
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-Espina Bifida Oculta (spina bifida occulta). Cierre defectuoso de las 1dminas de la
columna vertebral en la region lumbosacra sin protrusion herniaria de la medula
espinal ni de las meninges. Este defecto, que es bastante frecuente, afecta
aproximadamente a un 5% de la poblacién y se identifica externamente por la
presencia de una pequefia depresion cutanea, un pequefio crecimiento piloso, una
telangiectasia®o un lipoma* subcutaneoblando en el punto en cuestion. Como el tubo
neural se ha cerrado, por lo general no existen alteraciones neurolégicas
acompafiantes. Sin embargo, si se produce una adherencia anormal de la medula
espinal con la zona de la malformacion, pueden aparecer trastornos neuromusculares,
problemas de la marcha y debilidad de las extremidades inferiores y de los esfinteres
intestinal y vesical. (Definiciones concisas extraidas del Diccionario de Medicina

Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag. 493-494).

3Telangiectasia. Son pequefios vasos sanguineos que se encuentran dilatados. Pueden desarrollarse
en cualquier parte dentro del cuerpo, aunque se observan mas facilmente en la piel, membranas
mucosas y en la esclerdtica (recubrimiento exterior blanco) de los ojos. Algunas telangiectasia
sangran y causan problemas significativos. (Medline Plus. Berman K., Zieve D. and the A.D.A.M.
(American Accreditation Health Care Commission). 2015).

4 Lipoma. “Nédulo de tacto blando o pastoso, redondeado o multilobulado, bien delimitado,
desplazable. Aparece prominente y en ocasiones puede estar recubierto por piel de aspecto normal.
Se encuentran rodeados por una fina capa conectiva y estdn constituidos por adipositos maduros.
Cuando éste es maligno, se denomina liposarcoma. Si aparecen varios agrupados, se denomina
lipomatosis”. (Onmeda.es/Dr. Rodelgo Tomas. 2012).
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-Espina Bifida Quistica (spina bifida cystica). Defecto del desarrollo del sistema
nervioso central caracterizado por la protrusion de un quiste herniario con meninges
(meningocele), medula espinal (mielocele) o ambas (mielomeningocele) a través de
una hendidura congeénita en la columna vertebral. El saco protrusivo se encuentra
incluido en una capa de piel o una membrana fina que puede romperse facilmente
produciendo la pérdida de liquido cefalorraquideo con un mayor riesgo de infeccion
meningea.

La gravedad de la disfuncion neurolégica y los defectos asociados dependen
directamente del grado de afeccidn nerviosa.

El tipo mas importante es el Mielomeningocele lumbosacro, que suele asociarse con
Hidrocefalia y mal formacién de Arnold Chiari. (Definiciones concisas extraidas del
Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag.

493-494).

«
Cuerpa.de
- la vertebra " ”

Saco lleno de W
catalorraquideo

Imagen 22. Espina Bifida Quistica.

Fuente. Diccionario de Medicina Oceano Mosby.
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4.1.5 Datos Estadisticos.

El defecto, que se encuentra en aproximadamente 2 de cada 1.000 personas, se
diagnostica con facilidad en el momento del nacimiento. (Definiciones concisas
extraidas del Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al.,

1996, pag. 493-494).

En Argentina, segun el registro Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC), la
prevalencia de espina bifida es de 5.7 por 10.000 (periodo 2009-2012).

Dato publicado por el APEBI® (Asociacion para Espina Bifida e Hidrocefalia).

5 APEBI es una asociacion civil sin fines de lucro, creada en 1975 y dedicada al desarrollo de programas
preventivos, asistenciales, recreativos, deportivos, de resocializacidn y rehabilitacion, para personas
con espina bifida y otras patologias neuroldgicas.
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4.2 Factores psicoldgicos, emocionales y sociales asociados a los nifios con Espina

Bifida.

El Dr. Bravo Oro Antonio (neurdlogo pediatra), en un documento sobre Espina Bifida
(2013), expone que las discapacidades fisicas, como la provocada por la espina

bifida, instauran efectos profundos en el desarrollo psicologico, emocional y social del
nifio. Resulta sumamente esencial que el equipo de profesionales médicos que lo
trataran, sus padres y familia en general, sus maestros y su entorno inmediato,

comprendan las capacidades y limitaciones fisicas del nifio y trabajen a partir de ello.

El Dr. Bravo Oro Antonio (2013) continda detallando que, basicamente 3 son los

factores con los que hay que trabajar:

-Problemas sociales. Los nifios con espina bifida demandan ser hospitalizados desde
temprana edad y de modo frecuente. Esto interrumpe de cierta manera su desarrollo
social normal. El desafio radica en tratar de equilibrar las necesidades médicas con la
necesidad del nifio de ser nifio en si, valga la redundancia; permitiendo que pueda
tener una infancia con juegos y momentos de ocio, motivandolo a socializar y a
convertirse en una persona segura de si misma y autosuficiente.

-Problemas psicoldgicos. Los nifios que presentan estas necesidades especiales,
muchas veces se rebelan contra su situacion al darse cuenta de los impedimentos con
los que tienen que lidiar. Pueden caer en un estado de depresion, volverse desafiantes
o introvertidos. Por esta razon, resulta de suma importancia enfrentar lo antes posible
estas condiciones, ayudados por grupos de apoyo y/o psicoterapia para contribuir con

el desarrollo psicolégico saludable del nifio.

96



-Desarrollo psicosocial. Con la ayuda de profesionales, por medio de juegos y
estimulacidn, se debe inducir al nifio a interactuar. Es clave conocer y reconocer sus
capacidades, incentivandolo a desarrollarlas. Los padres no deben sobreproteger al
nifio, impidiéndole que explore y experimente por su propio medio. (Dr. Bravo Oro

Antonio, 2013).

Félix Fernandez Lucia en un trabajo de profundizacion sobre Espina Bifida (2010)
resalta que, teniendo en cuenta los aspectos del funcionamiento emocional y social,
los nifios con espina bifida presentan una serie de caracteristicas comunes, que no sélo
son consecuencia de la enfermedad en si misma sino que también influye las
repercusiones de la sociedad. Algunas de las alteraciones emocionales/sociales mas

frecuentes en estos nifios son:

-Ansiedad (algunos estudios realizados indican gque los nifios con espina bifida
obtienen bajos niveles de satisfaccion y altos niveles de ansiedad).

-Depresion.

-Apatia y pasividad (muchos de estos nifios tienden a presentar una actitud pasiva,
suelen ser poco participativos y demostrar poco interés por realizar actividades).
-Baja autoestima y autoconcepto.

-Inmadurez social y emocional (el nifio con espina bifida se encuentra sometido a una
relacion de dependencia con el adulto. Los padres suelen proyectar una
sobreproteccidn sobre ellos, influyendo negativamente en su desarrollo emocional y

social). (Félix Fernandez Lucia. 2010).
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5. Introduccién a la Enfermedad Mielomeningocele.

5.1 Definicion de Mielomeningocele.

Segun el Diccionario de Medicina Oceano Mosby (Definiciones concisas extraidas
del Diccionario de Medicina Ocean oMosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag.

493-494).

Mielomeningocele (myelomeningocele). Defecto del desarrollo del sistema nervioso
central en el que un saco herniario que contiene parte de la medula espinal, sus
meninges y liquido cefalorraquideo, protrusa a través de una hendidura congénita en
la columna vertebral. El trastorno esta causado de forma primaria por falta de cierre
del tubo neural durante el desarrollo embrionario, aunque en algunos casos puede
deberse a reapertura del tubo por aumento anormal de la presién del liquido

cefalorraquideo. Denominado también meningomielocele.

El Dr. Bravo Oro Antonio (2013) explica que esta patologia es el caso mas comin de

espina bifida. Y agrega, es el mas grave.
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La siguiente imagen, ilustra como es un desarrollo normal de la vertebra y la medula
espinal (figura A). Como es un desarrollo incompleto de vértebra con desarrollo
normal de la medula espinal, lo que se denomina espina bifida oculta (figura B). Y la
figura C, ensefia como es un desarrollo incompleto de vértebra con placa aplanada
protuberante de la medula espinal, esto es espina bifida manifiesta o, como lo

denominamos en este proyecto, mielomeningocele.

*En los tres dibujos, la
médula espinal aparece blanca. Se indican
los nervios por medio de extensiones de
ambos lados de la médula espinal.

Imagen 23. Desarrollo de la vértebra y médula espinal normal / espina bifida oculta /
mielomeningocele.

Fuente. Félix Fernandez Lucia. (2010, pag. 9).
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5.1.1 Complicaciones sujetas a la enfermedad.

Continuando con las definiciones extraidas del Diccionario de Medicina Oceano
Mosby. (Director ed. Urdang L. et al., 1996, pdg. 493-494)....Aunque la abertura
puede estar localizada en cualquier punto a lo largo de la columna vertebral, de forma
caracteristica ocurre en las regiones lumbar, dorsal baja o sacre, y se extiende a lo
largo de 3 0 6 segmentos vertebrales. La estructura a modo de saco puede estar
cubierta por una capa fina de piel o por una membrana que se rompe con facilidad,

aumentando el riesgo de infeccion meningea.

La gravedad de la disfuncion neurolégica guarda relacion directa con la cuantia de
tejido neural afecto, que puede calcularse aproximadamente por el grado de
transiluminacion® de la masa. De modo habitual, la malformacion se acomparia por
grados variables de paralisis de las extremidades inferiores, defectos
musculoesqueléticos, como pie zambo’, flexion y deformidades articulares o displasia
de cadera, y por disfuncidn esfinteriana anal y vesical, que puede conducir a

trastornos genitourinarios graves.

La hidrocefalia, relacionada frecuentemente con la mal formacion de Arnold-Chiari,
es la anomalia asociada mas frecuentemente con el mielomeningocele, y se encuentra
aproximadamente en el 90% de los casos cuando la lesion espinal esté localizada en la
region lumbosacra. (Definiciones concisas extraidas del Diccionario de Medicina

Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag. 493-494).

5Transiluminacién. Colocacién de una luz a través de un érgano o drea del cuerpo para verificar si hay
anomalias. (Medline Plus. LalSubodh K., Zieve D. and the A.D.A.M. 2015).

7 Pie Zambo. Se presenta cuando el pie se curva hacia abajo. Es un trastorno congénito, se presenta al
nacer el bebé. (Medline Plus. LalSubodh K., Zieve D. and the A.D.A.M. 2015).
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5.1.2 Diagnéstico.

En la mayoria de los pacientes, la hidrocefalia es aparente al nacer, aunque puede

desarrollarse poco tiempo después.

Los procedimientos diagndsticos complementarios incluyen estudio radiol6gico de la
columna, el craneo y el torax, para determinar la extension del defecto vertebral y la
presencia de otras malformaciones en diversos sistemas organicos, la tomografia axial
computarizada del cerebro para establecer el tamafio ventricular y la presencia de
cualquier anomalia congénita estructural, y los examenes de laboratorio,
especialmente el andlisis de orina, el cultivo de orina, la determinacion del nitrégeno
ureico en sangre y el aclaramiento de creatinina. (Definiciones concisas extraidas del
Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag.

493-494).
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5.1.3 Niveles de lesidn segun desarrollo motor.

Mata Fagoaga Joaquin y Macias Merlo M. L. (2002) resalta que existe una

clasificacion que consta de tres niveles de lesion, que responde al desarrollo motor o

nivel de habilidad motriz del nifio.

En la siguiente tabla se especifican estos niveles:

Niveles de lesion de mielomeningocele, segln el desarrollo motor

Nivel de lesiéon

Localizacion

Caracteristica

Nivel alto

D11,D12, L1

-Paralisis total de la musculatura de
miembros inferiores

Nivel medio

L2,L3

-Parélisis de la musculatura de, miembros
inferiores, excepto psoas y aductores de
cadera

-El masculo cuédriceps puede mantener
algun grado de actividad

Nivel bajo

L4,L5-sacro

-En el nivel L4, el cuddriceps mantiene
algo de actividad

-pero si el nivel es méas bajo(L5-sacro), su
actividad muscular es mejor

Tablas y Graficos 17. Niveles de lesion de mielomeningocele, segun desarrollo motor.

Fuente. Mata Fagoaga Joaquiny Macias Merlo M. L. (2002, s.d).
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5.1.4 Tratamiento.

Continuando con lo que detalla el Diccionario de Medicina Oceano Mosby (Director
ed. Urdang L. et al., 1996, pag. 493-494): Los cuidados de apoyo Y la cirugia son los
Unicos tratamientos para el mielomeningocele y requieren un trabajo en equipo, con
participacion de especialistas en:

-Neurologia

-Neurocirugia

-Urologia

-Pediatria

-Ortopedia

-Rehabilitacion

-Fisioterapia

-Cuidados intensivos de enfermeria.

El tratamiento inicial comprende la prevencion de las infecciones y la evaluacion de la
afectacion neuroldgica. La reparacion quirdrgica inmediata es esencial si existe fuga
de liquido cefalorraquideo. Sin embargo, la intervencion quirdrgica puede no ser
apropiada si la afectacion neuroldgica es extensa, si la lesion esté infectada o si los
demaés problemas, como la hidrocefalia, son graves. (Definiciones concisas extraidas
del Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag.

493-494).
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Cuando se recomienda la reparacién quirdrgica del defecto vertebral, los problemas
asociados se controlan mediante medidas apropiadas, incluyendo procedimientos de
cortocircuito para corregir la hidrocefalia, terapia antibiotica para reducir la incidencia
de meningitis, infecciones urinarias y neumonia, escayolas, férulas, traccion y
técnicas quirurgicas para corregir las deformidades de la cadera, rodillas y pies, y
prevencion y tratamiento de las complicaciones renales.(Definiciones concisas
extraidas del Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al.,

1996, pag. 493-494).

Aunque el avance en las técnicas quirurgicas y en otras modalidades terapéuticas ha
aumentado de modo significativo la tasa de supervivencia, estos procedimientos no
alteran la importante incapacidad fisica, la deformidad, el retraso mental ni las
infecciones urinarias y pulmonares padecidas por estos nifios durante toda la vida, asi
como tampoco la carga econémica y emocional para la familia. (Definiciones
concisas extraidas del Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang

L. etal., 1996, pag. 493-494).

Lo anteriormente expuesto, nos servira como base que nos proporcione una
orientacion sobre los profesionales a los que podremos entrevistar para el desarrollo

de este proyecto.

Gil Virginia, profesora de educacion fisica/especialista en rehabilitacion y
acomparfiante terapéutico (en una publicacion digital realizada para “El Cisne.org”.
2016) afiade que es vital el acompafiamiento terapéutico que deben recibir los nifios

con mielomeningocele.
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Puntualiza cada una de las consecuencias que se producen en estos nifios. Entre ellas:

-trastornos en la postura y en la marcha

-deformidades en los pies

-necesidad de usar bastones, tripodes o silla de ruedas

-falta de tono muscular en las piernas

-propension a luxacion de caderas

-si la lesion es en columna dorsal puede existir joroba (xifosis)

-tamafio de cabeza aumentado (producto de la hidrocefalia)

-trastornos de indole sexual-genital

-escaras de piel en regiones de apoyo (agravadas por falta de sensibilidad y
motricidad)

-pueden necesitar sondas de drenaje llamados catéteres

-necesidad de incorporar una dieta alta en fibras para mejorar el funcionamiento

intestinal... (Gil Virginia, 2016).

Con ello tomamos conciencia de todos los requerimientos que habra que tener en

cuenta al momento de continuar con la propuesta de disefio de este proyecto.
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5.1.4.1 Tratamiento especializado que deben recibir los nifios que padecen

Mielomeningocele.

El cuidado del nifio con defecto espinal comprende objetivos inmediatos y a largo
plazo.

El cuidado inmediato se centra en la prevencion del trauma y la infeccion local,
mediante manipulacion cuidadosa del lactante, aplicacion de apositos estériles al saco
membranoso, evitar la contaminacion fecal y la rotura de las areas cutaneas sensibles,
y mantener la temperatura corporal, la nutricion adecuada, la hidratacién correcta y el
equilibrio electrolitico. Se realizan ejercicios suaves para prevenir o minimizar la
deformidad de las caderas y las extremidades inferiores...

...Es muy importante que los padres participen en el cuidado del lactante tan pronto
como sea posible.

...En el tratamiento a largo plazo, se deben planear actividades apropiadas para la
edad y las limitaciones fisicas del nifio. (Definiciones concisas extraidas del
Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al., 1996, pag.

493-494).

106



5.1.4.2 Tratamiento terapéutico.

Seguln la Guia de Normas de Préctica Clinica, dirigida por Pro Vantage Health
Services (s.d.):

El término terapia motriz, incluye varios enfoques y técnicas utilizados cominmente
dentro de un programa de terapia fisica u ocupacional. Para los nifios con trastornos
de la motricidad, la fisioterapia y/o terapia ocupacional son normalmente un

componente importante del plan de intervencion de un nifio.

Esta guia presenta una seccion dedicada a estos enfoques y técnicas de intervenciones
terapéuticas. Las mismas se pueden sintetizar en:

-ejercicios terapéuticos,

-intervenciones neuromotoras y sensoriomotoras (tratamiento de neuro desarrollo-
terapia de integracion sensorial-terapia de movimiento rotatorio/estimulacion
vestibular),

-estimulacion eléctrica neuromuscular y estimulacion vibratoria terapéutica,
-terapias manuales (masaje infantil-tratamiento de relajacion miofascial-terapia
craneosacral-terapia de movilizacion articular/incluido manipulacion de columna),

-intervenciones con ejercicios especializados (equinoterapia-terapia acuatica).

Continua explicando que los ejercicios terapéuticos resultan un componente central de
las intervenciones con terapias motrices, entre ellos destacan la fisioterapia y terapia
ocupacional. Los mismos, estan destinados a optimizar la flexibilidad (en esta
intervienen los movimientos de articulaciones y musculos), otorgar fuerza y

resistencia cardiorespiratoria, mejorar la coordinacion y equilibrio, corregir postura y
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alineacion corporal y contribuir con la movilidad funcional en general. (Guia de

Normas de Préctica Clinica, dirigida por Pro Vantage Health Services. s.d.).

Los programas de ejercicios terapéuticos pueden dividirse en pasivos o activos, segin

aborden la funcion motriz gruesa o fina. (Esto ultimo fue abordado anteriormente en

el capitulo que dedicamos al desarrollo motriz).

Una tabla que se muestra a continuacién, describe estos ejercicios basicos:

Definiciones de ejercicios basicos

Ejercicio pasivo

-una parte del cuerpo de la persona es movida,
comunmente por otra persona, sin ninguna
participacion activa ni contracciones musculares

-esto se usa por lo general para mantener o aumentar la
flexibilidad (gama de movimiento) de las
articulaciones y musculos y para evitar contracturas
y/o deformidades.

Ejercicio activo-asistivo

-una persona ejerce cierto esfuerzo activo contréctil de
los musculos que se usan para realizar el movimiento,
pero con asistencia de una fuente externa

Ejercicio activo

Una persona realiza todo el movimiento sin ninguna
asistencia externa

Ejercicio resistivo

-se agrega una fuerza externa (por ejemplo pesas) al
gjercicio activo para ofrecer resistencia al movimiento.

-este tipo de ejercicio se usa generalmente para
aumentarla fuerza de los masculos

-también puede usarse para aumentar la resistencia, el
contorno/composicion corporal, la velocidad y/o la
saludcardiorrespiratoria general

Tablas y Graficos 18. Definiciones de ejercicios basicos/ejercicios terapéuticos.

Fuente. Guia de Normas de Practica Clinica, dirigida por Pro Vantage Health

Services. (s.d., pag.86).
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5.1.5 Prondstico.

El pronostico esta determinado por la gravedad de la afeccion neuroldgica y el
numero de anomalias asociadas. Con cuidados correctos y mantenimiento a largo
plazo, la mayoria de los nifios pueden sobrevivir. La muerte precoz suele deberse a
infeccion del sistema nervioso central o a hidrocefalia, mientras que la mortalidad en
la nifiez tardia esta causada por infeccién del tracto urinario, insuficiencia renal,
complicaciones del cortocircuito o enfermedad pulmonar. (Definiciones concisas
extraidas del Diccionario de Medicina Oceano Mosby. Director ed. Urdang L. et al.,

1996, pag. 493-494).
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6. Actividades de la Vida Diaria de los nifios con discapacidad motriz.

Previamente a introducirnos en lo que seria la vida diaria de los nifios con
discapacidad motriz, consideramos necesario reflexionar sobre ciertos conceptos, los
cuales nos ayudaran a concretar el camino que venimos desarrollando, para

acercarnos de a poco, a nuestra propuesta final.

6.1 Concepto Actividades de la Vida Diaria.

La Asociacién Americana de Terapia Ocupacional (AOTA), puntualiza:
“Las actividades de la vida diaria (AVD) son los componentes de la actividad
cotidiana comprendidos en las actividades de autocuidado, trabajo y juego/ocio”.

(Citado por Moruno M. Pedro y Romero A. Dulce Maria. 2005, pag. 5).

Reed y Sanderson definen AVD, como:
“las tareas que una persona debe ser capaz de realizar para cuidar de si misma
independientemente, comprendiendo autocuidado, comunicacion y desplazamiento”.

(Citado por Moruno M. Pedro y Romero A. Dulce Maria. 2005, pag. 5).

Pedretti afiade otros aspectos a esta definicion y expresa:

“Actividades de la vida diaria son tareas de automantenimiento, movilidad,
comunicacion y manejo del hogar que permiten al individuo alcanzar independencia
personal en su entorno”. (Citado en Moruno M. Pedro y Romero A. Dulce Maria.

2005, pég. 5).
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6.1.1 Clasificacién Actividades de la Vida Diaria.

Tratando de concretar el término, de manera mas precisa, la American Occupational

Therapy Association desglosa una tabla clasificatoria de las AVD, y es la siguiente:

Actividades basicas de la vida diaria

Bafiarse, ducharse Obtencion y uso de pertrechos
(herramientas/suministros), enjabonado-aclarado-
secado de las partes del cuerpo, mantenimiento de la
posicién de bafio y transferencia desde y hacia la

misma

Control de esfinteres Incluye el control intencional completo de los
movimientos de los intestinos/vejiga urinaria y, si
fuese necesario, el uso de equipamientos o0 agentes

para el control del intestino

Arreglarse Seleccion de vestimenta y accesorios adecuados al
momento del dia-clima-ocasion, obtencién de la
vestimenta del area de almacenaje, vestirse/ desvestirse
de una forma secuencial, abrocharse y ajustarse la
vestimenta y calzado, ponerse y quitarse dispositivos

personales-prétesis-ortesis

Masticar y tragar Capacidad para mantener y manipular comida y

liquidos en la boca y tragarlos

Comer Proceso de colocar, preparar y conducir la comida y

los liquidos desde el plato o copa hacia la boca
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Actividades basicas de la vida diaria

Movilidad funcional Moverse desde una posicion/lugar a otro (durante el
desemperio de las actividades cotidianas), movilidad
en la cama, en silla de ruedas, transferencias (silla de

ruedas-cama-coche-bafiera-inodoro-silla o suelo)

Desempefar la deambulacion funcional y el transporte

de objetos
Dispositivos para el cuidado Uso, limpieza y mantenimiento de instrumentos de
personal cuidado personal, tales como audifonos-lentes-ortesis-

prétesis-equipamiento adaptado

Higiene personal y acicalado Obtencién y uso de pertrechos

(adornado/maquillado)

Actividad sexual Implicacion en actividades que den como resultado la

satisfaccion sexual

Suefio/descanso Un periodo de inactividad en el que uno puede 0 no

suspender la conciencia

Higiene en el inodoro Obtencidn y uso de pertrechos, manejo de la ropa,
mantenimiento de la posicion en el inodoro y
transferencia desde/hacia el mismo, limpieza del
cuerpo y cuidado de las necesidades derivadas de la

continencia.

Tablas y Graficos 19. Actividades basicas de la vida diaria.
Fuente. American Occupational Therapy Association (2002). (Citado en Moruno M.

Pedro y Romero A. Dulce Maria. 2005, pag. 9).
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Como observamos, las anteriores, son actividades que se realizan a habitualmente
todos los dias. Son también denominadas “actividades cotidianas™ y con frecuencia se
hace referencia a ellas, en el area de terapia ocupacional.

El quehacer humano esté estrechamente relacionado con la supervivencia y autonomia

personal del individuo. (Moruno M. Pedro y Romero A. Dulce Maria. 2005).

6.2 Concepto Calidad de Vida.

Otro término importante dentro del desarrollo de este tema, es la Calidad de Vida.

Un modelo conceptual propuesto por la OMS detalla:

Calidad de Vida
| |
Percepcion Objetiva Autoreporte subjetivo
A A
Dominio Fisico Dominio Psicologico Medio Ambiente
. . Espiritualidad,
Nivel de Relaciones P! -
. . religion. creencias
Independencia Sociales T _
personales

Tablas y Graficos 20. Diagrama del modelo conceptual de la OMS sobre Calidad de
Vida.

Fuente. Citado en Urzta M. Alfonso, Caqueo-Urizar Alejandra (2012, pag. 65).
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Ampliando la concepcidon del término, Rubén Ardila (2003) especifica:

Calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la
realizacion de las potencialidades de la persona. Posee aspectos
subjetivos y aspectos objetivos. Es una sensacion subjetiva de
bienestar fisico, psicologico y social. Incluye como aspectos
subjetivos la intimidad, la expresion emocional, la seguridad
percibida, la productividad personal y la salud objetiva. Como
aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones arménicas con
el ambiente fisico y social y con la comunidad, y la salud
objetivamente percibida. (Ardila Rubén, 2003, pag. 163).

Se destaca de la definicion anterior, la importancia que se le otorga al hecho de tener
relaciones armanicas con el ambiente natural y con la sociedad a la que pertenece la

persona, todo lo cual, influye en su calidad de vida. (Ardila Rubén, 2003).

De aqui pueden surgir conceptos como Disefio Universal y Productos de Apoyo. Los
mismos contribuyen, justamente, a la mejora de la calidad de vida de las personas con
limitaciones, en un intento por aminorar los obstaculos con los que se encuentran,
tanto en el entorno fisico, como en la sociedad.

En apartados posteriores, se desarrollaran estos conceptos.
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6.3 Como son las Actividades de la Vida Diaria de los nifios con discapacidad motriz.

Al referirnos a las actividades diarias de los nifios con discapacidad motriz, es casi
ineludible encontrarnos con que los mismos poseen dificultades para ejecutarlas por si
solos. Por este motivo, la familia en conjunto con profesionales especializados, se

esfuerzan por tratar de disminuir estas limitaciones.

Es aqui donde adquirimos conocimiento sobre terapia ocupacional.

6.3.1 Concepto de Terapia Ocupacional.

Seguln la Guia para padres, elaborada por el equipo interdisciplinario de
Mielomeningocele, Hospital Nacional Dr. A. Posadas (2007), con la rehabilitacion se
trata de aprovechar al maximo nivel las capacidades motoras, intelectuales y
psicoafectivas, para que el paciente adquiera paulatinamente la mayor independencia

posible.

La terapia ocupacional es un tratamiento en el que intervienen varios factores, la guia
para padres elaborada por el Hospital Posadas describe:

-Primeramente se trabaja con el nifio en si, tratando de estimular las funciones del
proceso motor y sensitivo, demandadas por las actividades que debe realizar. Se

realiza una evaluacion sobre la capacidad del nifio para ejecutar las mismas.
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-Posteriormente se analizan y disefian las adaptaciones para compensar las funciones
que el nifio no puede efectuar. Esto contribuird a que el desarrollo psicomotor del nifio
no se encuentre limitado y consiga progresar, mas all de la discapacidad.

-En lo que concierne a la familia, se busca asesorarla en el manejo de las actividades
de la vida diaria, orientandola con respecto a la alimentacion, vestido, higiene y
traslados del nifio.

-Conforme a las posibilidades de cada familia, se plantean espacios de juego/ocio, en
el que intervengan ambientes-acciones-objetos y personas que aporten experiencias
motoras-sensoperceptivas-cognitivas y psicosociales que colaboren con el desarrollo
efectivo del nifio.(Guia para padres, elaborada por el equipo interdisciplinario de

Mielomeningocele, Hospital Nacional Dr. A. Posadas. 2007).

6.3.1.1 Qué son las Adaptaciones.

Las adaptaciones son todos los elementos que consigan ofrecer una mayor
funcionalidad y confort ante la existencia de alguna discapacidad. (Guia para padres,
elaborada por el equipo interdisciplinario de Mielomeningocele, Hospital Nacional

Dr. A. Posadas. 2007).

Las mismas son precisas para el acompafnamiento del desarrollo psicomotor del nifio,
favorecen el progreso de una habilidad funcional, por ejemplo el poder desplazarse.
Ayudan a corregir y/o prevenir deformidades. Son disefiadas para otorgar mayor

funcionalidad y seguridad al sistema musculoesquelético del nifio.(Guia para padres,
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elaborada por el equipo interdisciplinario de Mielomeningocele, Hospital Nacional

Dr. A. Posadas. 2007).

Mas adelante, dedicaremos un capitulo para “Productos de Apoyo”, en donde

ampliaremos este tema.

6.3.1.2 Cuando se requieren Adaptaciones.

Se suele indicar adaptaciones cuando:

-las actividades que debe ejecutar el nifio, demanden posiciones determinadas que
puedan producirle deformidades,

-se detecten complicaciones en el manejo independiente del nifio frente a las
actividades de la vida diaria (alimentacion-vestido-higiene-traslados-transferencias),
-cuando los niveles de lesion son altos y ocasionan que el nifio no pueda mantenerse
en posicion de sentado por si solo, por lo que es necesario facilitar la coordinacion
oculomanual,

-se presenten dificultades en el agarre y manipulacién de objetos,

-cuando resulte necesario compensar una funcién que el nifio no posee y/o es limitada,
para estimular el resto de los mecanismos que hacen al desarrollo general.(Guia para
padres, elaborada por el equipo interdisciplinario de Mielomeningocele, Hospital

Nacional Dr. A. Posadas. 2007).
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6.3.1.3 Objetivo de la Terapia Ocupacional.

“Desde Terapia Ocupacional acompafiamos alentando al nifio a que escriba el guion,
lo dirija y sea el mismo el actor principal de su propia historia de vida”. (Guia para
padres, elaborada por el equipo interdisciplinario de Mielomeningocele, Hospital

Nacional Dr. A. Posadas. 2007).

Se trata de agotar todo tipo de recursos para lograr que el nifio adquiera autonomia
personal. A partir de ello, el mismo ira construyendo una autoimagen positiva, lo que
le permitir& reconocer sus propias capacidades, elecciones y decisiones para enfrentar
las dificultades que se le presenten en la vida. Contiguo a la motivacion por
superacion, obtendra reconocimiento de sus semejantes, por el esfuerzo, lo que
contribuira con su autoestima. (Guia para padres, elaborada por el equipo

interdisciplinario de Mielomeningocele, Hospital Nacional Dr. A. Posadas. 2007).

6.3.1.4 Importancia sobre estimulacion de la Independencia en las Actividades de la

Vida Diaria.

La Guia para padres, elaborada por el Hospital Nacional Dr. A. Posadas (2007) indica
por qué es tan importante estimular la independencia de los nifios, en lo que respecta a
las actividades de la vida diaria. Y los motivos son:

-porque las AVD forman parte de las pautas de adquisicion madurativa del nifio,

-le permiten ir explorando y tomando conocimiento sobre su cuerpo,
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-porque a través de la practica de las mismas, se estimula el mecanismo del desarrollo
motor-cognitivo-sensorial-psicosocial,

-favoreceran la seguridad de sus capacidades y la construccion de una autoimagen
positiva,

-al ir solucionando las dificultades que representen estas actividades, le permitiran

descubrir habilidades para resolver situaciones, luego mas complejas.

Las destrezas y los niveles anhelados de independencia se encuentran relacionados
directamente con el grado de paralisis, deformidades y complicaciones asociadas del
nifio. Asimismo, factores como sobrepeso y conductas sobreprotectoras por parte de la
familia pueden llegar a influir sobre el proceso de esta independencia.

El Terapista Ocupacional puede orientar con respecto a las capacidades reales del

nifio y el grado de ayuda que requiere para completar sus actividades. (Guia para

padres, elaborada por el Hospital Nacional Dr. A. Posadas. 2007)
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6.4 Actividad de Vestido de Personas con Discapacidad Motriz.

6.4.1 Actividad de Vestido de nifios con Mielomeningocele.

El mielomeningocele es la representacion mas severa de espina bifida, habitualmente
ligado a hidrocefalia y otras anomalias cerebrales, que pueden dar lugar a deficiencias
en la adaptacién motora. Un inconveniente muy presente son las alteraciones en la
funciéon manual de los nifios con mielomeningocele, disminucion de la fuerza de
prension, debilidad de los musculos y dificultad de coordinacion de movimientos.

(Estrada Peralta L. J. y Lugo Osaki R. 2014).

Todo ello conlleva a una débil actuacion funcional y dependencia en las actividades
cotidianas de la vida diaria, las cuéles son necesarias para el bienestar y supervivencia

basica, como es el caso de la actividad de vestido, la cual se describe como:

La seleccion de ropa y accesorios apropiados a la hora del dia, el
tiempo y la ocasion, obtener ropa del area de almacenamiento,
vestirse y desvestirse de forma secuencial, fijacion y ajuste de la
ropa y zapatos, aplicar y quitar dispositivos personales, prétesis u
ortesis. (American Occupational Therapy Association, citado en
Estrada Peralta L. J. y Lugo Osaki R. 2014, pag. 2).

6.4.1.1 Desarrollo de habilidades en la actividad de vestido.

En situaciones normales, son necesarias ciertas habilidades para la realizacion de la
actividad de vestido, lo cual se complica haciendo de esto, un reto que demanda
mayor esfuerzo por parte de los nifios con mielomeningocele. (Estrada Peralta L. J. y

Lugo Osaki R., 2014).
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La siguiente tabla exhibe el desarrollo de habilidades en la actividad de vestido:

Desarrollo de habilidades en la actividad de vestido

Edad Desarrollo de la actividad de vestido

1-2 afios | Coopera por ejemplo, empuja el brazo a través de la manga y encuentra el
hueco, se saca los calcetines-zapatos y gorros, sostiene su pierna para asistir en

ponerse los pantalones, ayuda a bajarse los pantalones

2-3 afios | Se saca el abrigo, un pijamas simple y pantalones de buzo, se saca los
calcetines y zapatos, se pone una camisa o abrigo abrochados adelante, puede
bajar cierres o desabrochar botones grandes, requiere asistencia al ponerse ropa

como poleras o puldveres

3-4 afios | Puede desvestirse, puede ponerse ropa tipo poleras o puléveres con asistencia
ocasional para orientarse y ponérselo en forma correcta, se pone pantalones
excepto los cierres, puede abrochar y desabrochar botones grandes, subir
cremalleras de chaquetas cuando ambas partes de la misma estan encajadas, se

pone los calcetines y zapatos, excepto amarrar los cordones

5-6 afios | Independiente, excepto con la seleccidn de ropa y cierres dificiles ocasionales,

como cinturones y cierres de la parte de atras de la ropa

7-9 afios | Puede comenzar a seleccionar ropa y hacerlo de acuerdo con el clima

+de 10 | Independiente, puede comenzar a elegir ropa para comprar, seleccionar su

afios propia ropa, llega a ser mas selectivo acerca del tipo y estilo de ropa

Tablas y Graficos 21. Desarrollo de habilidades en la actividad de vestido.
Fuente. Adaptado de Furuno S., et al. (Citado en Estrada Peralta L. J. y Lugo Osaki R.

2014, pag. 3).
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Se debe tener en cuenta, ademas los niveles de lesion espinal motora (desarrollados en
el capitulo sobre Enfermedad de Mielomeningocele), en el que, segun el lugar en
donde se encuentre la lesion, variara el desarrollo motor o nivel de habilidad motriz

del nifio.

WeeFIM8 Es una herramienta de 18 elementos que mide el desempefio funcional
cotidiano a través de los &mbitos de autoatencion, movilidad y cognicion.

Cada uno de los 18 elementos tiene una escala de 1-7. Una clasificacion 1 refleja que
el nifio requiere atencion total en una actividad y una clasificacién de 7 manifiesta que
el nifio realiza totalmente independiente una actividad. (Estrada Peralta L. J. y Lugo
Osaki R. 2014).

7= independencia completa

6= independencia modificada

5= supervisién o induccién

4= asistencia minima

3= asistencia moderada

2= asistencia maxima

1= asistencia total. (Estrada Peralta L. J. y Lugo Osaki R. 2014, pag. 4).

8Medicién de la independencia funcional — Functional Independence Measure <WeeFIM> (Hamilton y
Granger, 1991). Herramienta universal disefiada para medir los resultados de rehabilitaciones
relacionadas con las habilidades funcionales, incluidas el autocuidado, la movilidad, el control de
esfinteres, la comunicacién y el conocimiento social. (Monroy Pérez M. L., 2014, pag. 6).
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En la siguiente tabla se exponen los elementos correspondientes al cuidado personal

que mide la herramienta WeeFIM, lo que incluye la actividad de vestido.

Elementos del instrumento WeeFIM

Cuidado personal Alimentacion

Aseo personal

Bafio

Vestir parte superior

Vestir parte inferior

Ir al bafio

Control de esfinter vesical

Control de intestino

Tablas y Graficos 22. Elementos del instrumento WeeFIM-Cuidado personal.

Fuente. Estrada Peralta L. J. y Lugo Osaki R. (2014, pag. 4).

Ambito del cuidado personal.

4. Vestir. Parte superior del cuerpo. (Vestir por arriba de la cintura, desvestirse por
arriba de la cintura, aplicar o remover protesis u ortesis cuando se requiera).

5. Vestir. Parte inferior del cuerpo. (Vestir por debajo de la cintura, desvestirse por
debajo de la cintura, aplicar o remover prétesis u ortesis cuando se requiera). (Estrada

Peralta L. J. y Lugo Osaki R. 2014).
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Para aplicar esta herramienta, los médicos y/o terapeutas deben realizar un curso de
certificacion que les permita evaluar con mayor objetividad. Los autores de este
estudio que se aplico a pacientes con mielomeningocele (Estrada Peralta L. J. y Lugo
Osaki R. 2014), sostienen que la herramienta WeeFIM resulta Gtil en varios aspectos,
uno de ellos es la evaluacién estandarizada que permite la utilizacion de un mismo
lenguaje en distintas partes del mundo, ademas ratifica su efectividad al proporcionar
un nivel funcional, en este caso refiriendo a la actividad de vestido, y poder
monitorear el avance en el tratamiento del nifio, desde el area de la Terapia

Ocupacional.

6.4.2 Actividad de Vestido/experiencia de vida.

Silvia Mirta Valori presenta una discapacidad debido a una lesién medular, lo que le
conlleva utilizar silla de ruedas. Es escritora, capacitadora, conferencista, disefiadora

de moda, autora de cursos-talleres-ensayos-cuentos-libros.

En una ponencia que realizé en 2011 Valori S. relata que, atn con el desarrollo que
existe hoy, encontrar indumentaria pensada y disefiada para personas con
discapacidad, resulta una quimera. Resalta que poseer una discapacidad o una
diversidad funcional, incluye no tener acceso a la moda, lo que implica tener que

vestirse con vestimenta inadecuada.

Las personas, inclusive los disefiadores, no tienen en cuenta que las personas con

discapacidad son, ante todo y primero que todo, personas. Personas que poseen
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intereses y gustos relacionados con la necesidad de verse y sentirse bien con lo que

llevan puesto. (Valori, S. 2011).

Valori S. (2011), describe como fueron sus primeros afios en silla de ruedas. Declara
que se debia vestir casi exclusivamente con joggings, con lo que no se sentia comoda
para asistir a fiestas, por ejemplo. Describe haber sentido una pesada carga, la de
vestir indumentaria que no habia sido pensada para ella, la de “ponerse encima, lo que

encontrara” y no realmente lo que le gustara.

Luego nacio su sobrino, comenta Valori S. (2011), un nifio que posee complicaciones
en brazos y piernas, y uno de los inconvenientes que tienen sus padres, es el no

encontrar indumentaria préctica y linda para el nifio.

Siempre he pensado que hay que trabajar tantos temas en
discapacidad primero y que las personas con discapacidad tienen
tantos problemas, que la ropa, es uno de los menores. Y creo que
estoy equivocada en esto. Porque uno de los elementos
fundamentales que las personas necesitan para sentirse coémodas, son
sus vestidos, es su indumentaria. (Valori, S., 2011, s.d).
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Las personas que sufren algun tipo de discapacidad necesitan, y tienen el derecho a
ser vestidas por disefladores que piensen en ellas, que las tengan en cuenta como los
seres humanos que son, con diferencias fisicas pero semejantes al resto de las
personas en todos los sentidos. “Un mundo integrado, inclusivo, en donde se respeten
(no sélo se acepten) sino que se respeten las diferencias no deberia ser considerado
una utopia, sino el objetivo primordial en todas las sociedades”. (Valori, S., 2011,
s.d).

En donde se valoren las diferencias ya la diversidad, propias de toda sociedad, y se
reflexione acerca de las contribuciones que podemos hacer al respecto. Donde el
mundo de la moda y el disefio en si valga para promover acciones para que el cambio
cultural, la igualdad de derechos y oportunidades no sigan siendo una fantasia. Todo
lo que propongamos puede cumplirse si existe un compromiso por parte de todos, si

tomamos conciencia que la inclusion es “cosa de todos”. (Valori, S. 2011, s.d).
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7. Disefio Universal.

Luego de lo desarrollado en el capitulo anterior, es interesante mencionar el tema del

“disefio para todos” o Disefio Universal.

7.1 Concepto de Disefio Universal.

La expresion “Disefno Universal” fue expuesta por primera vez por Ronald L. Mace
(EE.UU. 1985), arquitecto-disefiador-profesor-visionario y usuario de silla de ruedas
debido a una discapacidad motora que le afectaba desde temprana edad.

Su aporte fue pionero en el disefio accesible, formo parte de la elaboracién de la Ley
de Americanos con Discapacidad, instituyo el Centro de Disefio Universal (1989) y
dictd la Primera Conferencia Internacional de Disefio para Todos. (Rodriguez Cristina

-Porrero Miret®, 2007, pag. 263).

La diversidad es una particularidad de todas las sociedades del mundo. El Disefio para
Todos Disefio Universal “consiste en la percepcion y creacion de entornos, productos,
tecnologias y servicios de manera que puedan ser utilizados por el mayor nimero
posible de personas, sin necesidad de adaptaciones o soluciones especificas”.

(Rodriguez Cristina -Porrero Miret, 2007, pag. 263).

Rodriguez Cristina -Porrero Miret. Directora del Centro Estatal de Autonomia Personal y
Ayudas Técnicas (CEAPAT), Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), Ministerio

de Trabajo y Asuntos Sociales.
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La filosofia del Disefio para Todos responde a los deseos y expectativas de las

personas que poseen alguna diversidad funcional, o discapacidad. Aspiraciones que

conllevan una vida independiente, con autonomia personal y participacion social.

(Rodriguez Cristina -Porrero Miret. 2007).

Rodriguez-Porrero (2007, pag. 263) menciona:

Cuando los disefiadores, arquitectos, ingenieros, y prestadores de
servicios tienen empatia con la condicion humana, ven la vida en
toda su amplitud y cuando reconocen que cada persona
independientemente de su situacion merece una respuesta de disefio
adecuado, nos estamos acercando a la universalidad del disefio
inclusivo.

Se puede afirmar que un buen disefio capacita, y un mal disefio, por el contrario,

discapacita. No se trata de eliminar barreras, sino de crearlas, disefiando con el aporte

de criterios que respondan a las necesidades de accesibilidad-usabilidad-calidad-

sostenibilidad. (Rodriguez Cristina -Porrero Miret. 2007).

7.1.1 Principios del Disefio Universal.

Un grupo de arquitectos, disefiadores de productos, ingenieros e investigadores de
disefio ambiental, todos ellos defensores del Disefio Universal, establecieron los 7
Principios referidos al area. Los mismos, pretenden servir de guia para un amplio

espectro de disciplinas del disefio, y son los siguientes (Connell Bettye R. et al.,

1997):

128



Principios del Disefio Universal

Principio 1: El disefio es util y -Proporciona las mismas formas de uso para
vendible a personas con | todos: idénticas cuando sea posible,

Uso diversas capacidades equivalentes cuando no

equitativo - Evita segregar o estigmatizar a cualquier

usuario.

- Todos los usuarios deben de contar con las
mismas garantias de privacidad y seguridad.
-Que el disefio sea agradable para todos.

Principio 2: El disefio se acomoda a - Ofrece opciones en la forma de uso.

Uso Flexible | un amplio rango de Sirve tant los diest |
preferencias y - r|drve anto para los diestros como para los
habilidades individuales | Z4r0%

- Facilita al usuario la precision y exactitud.
- Se adapta al ritmo de uso del usuario.

Principio 3: El uso del disefio es facil | - Elimina la complejidad innecesaria.
de entender, sin importar £ istent la intuicid tati

Uso Simple e | |a experiencia, d Is consistente con la intuicion y expectativas

ntuiti conocimientos, el usuario.

ntuitivo 1t ; .
habilidades del lenguaje | - Se acomoda a un rango amplio de grados de
o nivel de concentracién | alfabetizacion y conocimientos del lenguaje.
del usuario ) B
- Ordena la informacion de acuerdo a su
importancia.
- Proporciona informacién y retroalimentacion
eficaces durante y después de la tarea.

Principio 4: El disefio transmite la - Utiliza diferentes medios (pictoricos,
informacion necesaria de | verbales, tactiles) para la presentacién de

Informacion forma efectiva al usuario, | manera redundante de la informacién esencial.

) sin importar las - - . -

Perceptible condiciones del ambiente | - Maximiza la legibilidad de la informacion

o las capacidades
sensoriales del usuario

esencial.

- Diferencia elementos de manera que puedan
ser descritos por si solos (por ejemplo que las
instrucciones dadas sean facil de entender).

- Proporciona compatibilidad con varias
técnicas o dispositivos usados por personas con
limitaciones sensoriales.
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Principios del Disefio Universal

Principio 5: El disefio minimiza - Ordena los elementos para minimizar el
riegos y consecuencias peligro y errores: los elementos méas usados
Toleranciaal | adversas de acciones estdn mas accesibles; los elementos peligrosos
involuntarias o son eliminados, aislados o cubiertos.
Error accidentales . .
- Advierte de los peligros y errores.
- Proporciona caracteristicas para controlar las
fallas.
- Descarta acciones inconscientes en tareas que
requieren concentracion.
Principio 6: El disefio puede ser - Permite al usuario mantener una posicion
usado comoda y neutral de su cuerpo.
Minimo eficientemente .
minimizando la fatiga - Usa fuerzas de operacion razonables.
Esfuerzo S . ..
- Minimiza las acciones repetitivas.
Fisico - Minimiza el esfuerzo fisico constante.
Principio 7: Proporciona un tamafio y | - Proporciona una linea clara de visibilidad
espacio adecuado para el | hacia los elementos importantes, para todos los
Adecuado acercamiento, alcance, usuarios de pie o sentados.
manipulacién y uso, . )
Tamafio de - Proporciona una forma comoda de alcanzar

Aproximacion

y Uso

independientemente del
tamafio corporal, postura
o movilidad del usuario.

todos los componentes, tanto para los usuarios
de pie como sentados.

- Acomoda variantes en el tamafio de la mano y
asimiento.

- Proporciona un espacio adecuado para el uso
de aparatos de asistencia o personal de ayuda.

Tablas y Graficos 23. Principios del Disefio Universal.

Fuente. Connell Bettye R. et al. (1997).

130




El concepto de Disefio Universal irrumpi6 en numerosos paises y como consecuencia
de su difusion, en la actualidad existen organizaciones, centros y asociaciones
gubernamentales y no gubernamentales que trabajan con las premisas del mismo.

En Argentina, desde el INTI, se perfecciona para promover el desarrollo del Disefio
Universal, lo reflejan sus programas de las catedras profesionales, los cuales tienen
como intencion fundamental, el uso del Disefio Universal para la creacion de

productos. (Negrete Samuel. 2015).
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8. Productos de Apoyo.

La Organizacion Internacional de Normalizacion (1SO), define Productos de Apoyo
como: “Cualquier producto (incluyendo dispositivos, equipo, instrumentos, tecnologia
y software) fabricado especialmente o disponible en el mercado, para prevenir,
compensar, controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion”. (Citado en Sanjurjo Castelao Gabriel, Fernandez
Faes Rubén, con permiso de la Asociacion Espafiola de Normalizacion y Certificacion

(AENOR), 2008, pag. 11. Adaptacion de la norma ISO 9999:2007).

Desde el comienzo, habitualmente el hombre tuvo que fabricar protesis para
compensar sus insuficiencias y hacer frente a la naturaleza. Hoy, es rol de los
disefiadores, arquitectos, pensar en estos instrumentos que hacen posible la vida tal
como la concebimos. (Oscar Guayabero 2003, citado por Comite Catala de

Representants de Minusvalids (Cocarmi)).

“A partir de este supuesto, es momento de brindar servicio a la sociedad,

concibiéndola como una realidad diversa, rica y heterogénea”. (Oscar Guayabero,

2003, péag. 6).
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8.1 Clasificacion Productos de Apoyo.

Segln la norma 1SO 9999:2007, los productos de apoyo se clasifican segin su

funcidn. Lo que exhibe la siguiente tabla:

Clasificacién Productos de Apoyo

Codigo Clases y subclases

04 Productos de apoyo para tratamiento médico especializado

05 Productos de apoyo para el entrenamiento/aprendizaje de capacidades

06 Ortesis y protesis

09 Productos de apoyo para el cuidado y la proteccion personales

12 Productos de apoyo para la movilidad personal

15 Productos de apoyo para actividades domésticas

18 Mobiliario y adaptaciones para viviendas y otros inmuebles

22 Productos de apoyo para la comunicacién y la informacion

24 Productos de apoyo para la manipulacién de objetos y dispositivos

27 Productos de apoyo y equipo para mejorar el ambiente, herramientas y
maquinas

30 Productos de apoyo para el esparcimiento

Tablas y Graficos 24. Clasificacion Productos de Apoyo.

Fuente. Citado en Sanjurjo C. G., Fernandez F. R., 2008, pag. 13. Adaptacion de la

norma I1SO 9999:2007.
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Imagen 24. Producto de apoyo para la actividad de lectura.
Fuente. Sanjurjo C. G., Fernandez F. R., 2008, pag. 13.Adaptacion de la norma ISO

9999:2007.

Imagen 25. Producto de apoyo para caminar con apoyo de un brazo.
Fuente. Sanjurjo C. G., Fernandez F. R., 2008, pag. 13. Adaptacion de la norma ISO

9999:2007.
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Imagen 26. Producto de apoyo para conducir un automovil.

Fuente. Sanjurjo C. G., Fernandez F. R., 2008, pag. 13. Adaptacion de la norma ISO

9999:2007.

La clasificacion constituye la definitiva unificacion, haciendo referencia al lenguaje
utilizado para nombrar y distinguir las asistencias para la discapacidad. Al emplear los
mismos términos, en todo el mundo, la indicacién y la posibilidad de error es
reducida. (Citado en Sanjurjo C. G., Fernandez F. R., con permiso de AENOR, 2008.

Adaptacion de la norma 1SO 9999:2007).
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Este sistema de categorizacion beneficiara tanto a los profesionales, como a las
personas que necesiten de algin elemento de apoyo. Es decir que se favorece la
“gestion, organizacion y acceso a la informacion de los productos de apoyo,
facilitando la organizacion de informacion de que disponen los profesionales y con
ello el trabajo de busqueda e indicacién del producto més preciso para cada
individuo”. (Citado en Sanjurjo C. G., Fernandez F. R., con permiso de AENOR,

2008, pag. 13. Adaptacion de la norma ISO 9999:2007).

Imagen 27. Productos de apoyo para la movilidad personal.

Fuente. http://www.memorialdainclusao.sp.gov.br/es/anexo3/s055.shtml
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8.1.1 Definicién de Ortesis y Protesis.

Como distinguimos anteriormente, ortesis y protesis son productos de apoyo para
personas que presentan alguna limitacion fisica.

La definicién de ambas herramientas es:

Protesis.“Extension artificial que reemplaza una parte del cuerpo que no existe, por
amputacion o agenesia.

Sustituye la funcién del miembro que falta, pero también se emplea para funciones
estéticas (protesis oculares, mamarias, etc.)”.(Recursos de TO para el Terapeuta, el

Estudiante y el Usuario. Terapia Ocupacional Hoy. s.d).

Ortesis. “Definidas por la ISO como apoyo u otro dispositivo externo aplicado al
cuerpo para modificar los aspectos funcionales o estructurales del sistema
neuromusculoesquelético.

Se pueden clasificar en base a su funcidn en: estabilizadoras, funcionales, correctoras
y protectoras”. (Recursos de TO para el Terapeuta, el Estudiante y el Usuario. Terapia

Ocupacional Hoy. s.d).

Como advertimos, la diferencia radica en que las prétesis suplantan una parte del
cuerpo, mientras que las ortesis compensan o complementan, pero no suplen.
(Recursos de TO para el Terapeuta, el Estudiante y el Usuario. Terapia Ocupacional

Hoy. s.d).
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8.1.2 Productos de Apoyo, generalmente indicados para nifios con Mielomeningocele.

Habiéndonos interiorizado sobre los inconvenientes que tienen los nifios que padecen
limitaciones motrices/mielomeningocele, tomamos conocimiento sobre los distintos
dispositivos con los que tienen que convivir, para poder corregir su postura, para
poder movilizarse y compensar de alguna manera la deficiencia que pueden tener con

alguna funcion de su cuerpito.

Entre estos productos de apoyo, distinguimos ortesis y productos de apoyo para la

movilidad personal.
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Imagen 28. Productos de apoyo. Bipedestadores.

Fuente. http://internacionbarraza.com/?page_id=1441

Imagen 29. Productos de apoyo. Muletas axilares.

Fuente.http://www.medicalexpo.es/prod/breg/product-71114-705091.html
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Imagen 30. Productos de apoyo. Bastones de codo.
Fuente. http://www.fleming-sa.com/index.php/destacados/baston-ingles-aluminio-pie-

codo-par
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Imagen 31. Productos de apoyo. Cuello ortopédico.

Fuente. http://internacionbarraza.com/?page_id=1441

Imagen 32. Productos de apoyo. Corsé Lumbostato.

Fuente. http://www.clinicasalcedo.com/tengopagina.php?page=CORSES
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Imagen 33. Productos de apoyo. Andador.

Fuente. http://specialneedsequipment.eu/product/734/children-reverse-walker-
rebotec-pluto.html

Imagen 34. Productos de apoyo. Silla de ruedas.

Fuente. http://www.zaraorto.com/ficha-
producto.php?id_producto=109&producto=Silla+de+ruedas++Friend
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9. La indumentaria como medio de comunicacion.

Teniendo en cuenta lo expuesto por Entwistle, “la moda esta pensada para el cuerpo:
es creada, promocionada y llevada por el cuerpo. La moda va dirigida al cuerpo y este
ualtimo es el que ha de ir vestido en casi todos los encuentros sociales”. (Entwistle J.,

2002, pag. 13).

Vestir es una actividad béasica de la vida social, y esto se hace presente en todas las
culturas, toda persona viste su cuerpo de alguna manera.
La indumentaria y adornos son uno de los medios por los cuales, el cuerpo se torna

social, adquiriendo identidad y sentido. (Entwistle J., 2002).

La actividad personal de vestirse, es también un acto de arreglar el cuerpo para
presentarlo al mundo social. Preparar el cuerpo para que éste resulte apropiado,
aceptado, hasta incluso, deseable. (Entwistle J., 2002).

En este sentido, amplia Balzac:

El vestido puede emplearse para sefialar la actitud hacia los demas,
en particular el nivel de disponibilidad sexual, la agresividad, la
rebeldia, la sumisién, la formalidad en el comportamiento; también
se utiliza para distinguir el status social y econémico y para
compensar los sentimientos de inferioridad social. (Honoré de
Balzac 1982, citado en Squicciarino, 1998, pag.39-40).
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Continda exponiendo Entwistle:

La ropa es la forma en que las personas aprenden a vivir en sus
cuerpos y se sienten comodos con ellos. Al llevar las prendas
adecuadas Yy tener el mejor aspecto posible, nos sentimos bien con
nuestros cuerpos y lo mismo sucede a la inversa: aparecer en una
situacion sin la ropa adecuada nos hace sentir incomodos, fuera de
lugar y vulnerables. (Entwistle J., 2002, pag. 12).

“Sobre todo en la sociedad actual, que coloca la palabra cada vez mas en segundo

plano, dando prioridad a la imagen, la indumentaria, como sistema riguroso de signos,

como modo particular de codificacion de la informacion...” (Squicciarino, 1998,

pag.22).

Y afiade Saltzman:

El vestido hace y refleja las condiciones de la vida cotidiana.
Imprime su sello en el modo de actuar en las diferentes
circunstancias que tocan al individuo y actla sobre su ser, hacer y
parecer en el contexto de la sociedad. (Saltzman A., 2004, pag. 117).

Es decir que, el fendmeno complejo que encierra la actividad de vestido, es objeto de

estudio e investigacion psico-socioldgica. Dada la importancia que éste incide en la

comunicacion corporal/no verbal, interviniendo por ende en el comportamiento del

hombre en la sociedad. (Squicciarino, 1998).
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10. Indumentaria adaptada.

10.1 Qué es indumentaria adaptada.

“La vida cotidiana remite a rutinas a las que habitualmente no se les da valor. Las
sabemos esenciales y estructurantes, pero seguramente pasan mas inadvertidas...La
vida cotidiana es una especie de velocidad crucero de nuestra experiencia vital:
simplemente nos sucede”. (Sorondo Guadalupe, Nufiez de la Rosa Diego, 2015,
pag.7).

Pero cuando ese suceso es alterado por algun incidente que hace que los dias de
nuestras vidas sean distintos a los del resto de las personas, la vida cotidiana con sus
pequefios acontecimientos, se torna un gran reto.

Esto es ocurre al momento de vestirse y desvestirse, cuando se posee una

discapacidad motora. (Sorondo Guadalupe, Nufiez de la Rosa Diego, 2015).

La moda actual, industrializada, proyecta sus disefios en base a
cuerpos estandar, tradicionales para la época en la que se vive. Solo
unos pocos tratan de insertarse al mundo de la moda disefiando para
aquellos que no responden a los valores promedio. (Weiman Pamela,
2014, pag. 9).

“La indumentaria adaptada es ropa disefiada especificamente para personas que
pueden experimentar dificultades para vestirse ellos mismos debido a una incapacidad
0 debido a la dificultad para realizar los movimientos requeridos para vestirse”.

(Sorondo Guadalupe, Nufiez de la Rosa Diego, 2015, pag.7).
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Es inevitable abordar la problemaética, relacionando disciplinas como disefio de
indumentaria, disefio industrial, comunicacion social, antropologia, medicina o terapia
ocupacional, porque la indumentaria significa mucho mas que sélo cubrir el cuerpo y
protegerlo. La indumentaria comunica y representa. (Sorondo Guadalupe, Nufiez de la

Rosa Diego, 2015).

10.2 Indumentaria adaptada en sus 4 dimensiones.

Se parte de un modelo conceptual, para considerar la indumentaria adaptada, segun 4
dimensiones. Las cudles, interactuando entre si, definen aspectos elementales de la

indumentaria adaptada. (Sorondo Guadalupe, Nufiez de la Rosa Diego, 2015).

-Dimension Funcional. El disefio se basa en el uso que se le va a dar a la prenda. Se
tienen en cuenta factores como: los movimientos que puede y los que no puede
realizar la persona, limitaciones que posee, si tiene que usar algun elemento. Se
contemplan, ademas, los materiales a utilizar y sus propiedades, en funcion de las
necesidades de la persona en particular.

Es inevitable en esta dimensidn, centrarse en las actividades de la vida diaria y en las
habilidades motoras, sensoriales y cognitivas que requiere la actividad de vestido.

(Sorondo Guadalupe, Nufiez de la Rosa Diego, 2015).
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-Dimensidn Estética. Contempla el disefio percibido desde las formas, colores y

texturas. Trabaja con las caracteristicas dispuestas a ser percibidas por los sentidos.

-Dimension Social. En esta dimensién, el disefio responde a aspectos relacionados con
el contexto social. Lo simbdlico determina, de alguna manera, el uso de una prenda
determinada para situaciones particulares. Por ejemplo, asistir a un evento festivo con

indumentaria deportiva, resultaria inadecuado segln el contexto social.

-Dimension Subjetiva. Comprende el disefio desde la funcion de personalizar y

distinguir como Unica a la persona. Se deben tener presentes las elecciones, gustos y

preferencias de la persona en cuestion.
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11. Inclusién Social / Concientizar.

11.1 Concepto de Comunidades Inclusivas.

El concepto de comunidad inclusiva significa que las comunidades
adaptan sus estructuras y procedimientos para facilitar la inclusién
de las personas con discapacidad, en lugar de esperar a que sean ellas
las que cambien para encajar en los ordenamientos existentes. Centra
su atencién en todos los ciudadanos y en su derecho a un tratamiento
igualitario, reforzando asi la nocion de que deben respetarse los
derechos de todas las personas, incluidas aquellas con discapacidad.
La comunidad asume la responsabilidad de hacer frente a las
barreras a la participacion de las nifias, los nifios, las mujeres y los
hombres con discapacidad. (OIT, UNESCO, OMS, 2004).

La inclusion es un proceso, no se circunscribe en una imposicion y logro de
determinados objetivos. Involucra un compromiso intencional y continuo de formas

mas apropiadas de responder a la diversidad. (Martinez M. Elena, 2015).

“Se trata de aprender a educar con la diferencia y en la diferencia, a convivir con la
diferencia y de aprender a aprender de la diferencia”. (Martinez M. Elena, 2015, pag.

55).

La inclusion se centra en la identificacion y eliminacion de barreras, lo que implica la

supresion de practicas discriminatorias y excluyentes y el desarrollo de estrategias

para despuntarlas. (Martinez M. Elena, 2015).
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11.2 Inclusion social de nifios con discapacidad.

La inclusién social para los nifios con discapacidad asume dos dimensiones: una
relacionada con el ejercicio del derecho, en tanto nifios y nifias, y otra ligada al
desarrollo integral como personas en igualdad de condiciones con el resto de los

individuos. (Mondpoli Valeria A., 2015).

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPCD)

reconoce en su art. 19a todas las personas con discapacidad (PCD) el derecho a vivir

en forma independiente y a ser incluido en la comunidad:

Los Estados Partes en la presente Convencién reconocen el derecho
en igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a
vivir en la comunidad, con opciones iguales alas de las demas, y
adoptaran medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce
de este derecho por las personas con discapacidad y su plena
inclusién y participacion en la comunidad, asegurando en especial
que:

a. Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su
lugar de residencia y dénde y con quién vivir, en igualdad de
condiciones con las demas, y no se vean obligadas a vivir con
arreglo a un sistema de ida especifico;

b. Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de
servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de
apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que sea
necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad
y para evitar su aislamiento o separacién de esta;

c. Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion en
general estén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las
personas con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades.
(Monopoli Valeria A., 2015, pag. 59-60).
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11.3 Bases de la Inclusion Social.

Continuando con lo anteriormente expuesto, la CDPCD exige que Se reconozca a
todos los nifios y nifias, sin excepcion, como miembros plenos de sus familias,
comunidades y sociedades. Esto involucra adoptar medidas para exterminar las
barreras fisicas, culturales, econdmicas, de actitud, de comunicacion y de movilidad
que imposibilitan el desempefio de los derechos de la infancia, incluido el de ser parte
activa en la toma de las decisiones que conciernen a su vida cotidiana. (UNICEF,

2013).

Subestimar el potencial de las personas con discapacidad es uno de
los factores que mas atentan contra su inclusion y su disfrute de la
igualdad de oportunidades.

Las actitudes negativas se dan en toda la sociedad, desde los
profesionales, politicos y otros responsables de tomar decisiones
hasta las familias y los comparieros, asi como las propias personas
con discapacidad que, ante la ausencia de pruebas de que se les
valora y apoya en su desarrollo, subestiman a menudo sus propias
capacidades.(UNICEF, 2013, pag. 3).

11.3.1 Un Cambio en las Actitudes.

Las vidas de los nifios con discapacidad modificaran insuficientemente, mientras no

se produzca un cambio en las actitudes.

El desinterés sobre la naturaleza y los origenes de las limitaciones, el abandono a los
nifios que padecen discapacidad, la falta de valoracién de su potencial, y las barreras

gue hacen que sea imposible la presencia de una igualdad de oportunidades y trato;
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todo ello se confabula para mantener marginados y en invisibilidad a estos nifios.

(UNICEF, 2013).

Subir el volumen al tema de la discapacidad en la cuestion politica y social puede
concientizar a los encargados de la toma de decisiones y a los proveedores de
servicios/productos, y manifestar a toda la sociedad que las discapacidades forman

parte de la condicion humana. (UNICEF, 2013).

11.3.2 Una Base Sélida.

Buena salud, nutricion y una educacién de calidad: estos son los cimientos sobre los

que se deben desarrollar la vida de los nifios y nifias, y a los que todo nifio tiene

derecho. (UNICEF, 2013).

11.3.3 Respuesta Humanitaria.

Los conflictos humanitarios, como los que se derivan de guerras o desastres naturales,

conllevan un riesgo, ain mayor, para los nifios con discapacidad. Es necesaria una

respuesta humanitaria universal inminente y factible. (UNICEF, 2013).
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La accion humanitaria que incluye la discapacidad se basa y fundamenta en:

-Un enfoque basado en los derechos. El articulo 11 de la CDPCD
exige a los principales garantes que adopten todas las medidas
necesarias para avalar la proteccion de las personas con discapacidad
en situaciones de emergencia.

-Un planteamiento incluyente que reconozca que, ademas de las
necesidades propias de su situacion, tienen las mismas necesidades
que los otros nifios, y que también aborde las barreras fisicas, y de
otro tipo, que impiden su participacion en los programas habituales.

-Garantizar la accesibilidad y el disefio universal en materia de
infraestructura de informacion.

-Promover un estilo de vida independiente y la participacion en
todos los aspectos de la vida para los nifios y nifias con discapacidad.

-Integrar la edad, el género y una conciencia méas plural, con una
atencion especial a la discriminacion gque sufren las mujeres y las
jovenes con discapacidad. (UNICEF, 2013, pag. 13).

11.3.4 Un Programa de Accién.

El compromiso internacional para consolidar sociedades mas inclusivas ha resultado

en una serie de progresos en la situacion de los nifios y nifias con discapacidad y sus

familias, pero no obstante, tienen que seguir enfrentando trabas que impiden su

participacién en cuestiones civicas, sociales y culturales de la comunidad. (UNICEF,

2013).
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Lograr alcanzar la promesa de igualdad por medio de la inclusion demandara que se

tomen medidas en los siguientes &mbitos:

1-Ratificar —y poner en marcha— la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y la Convencion sobre los
Derechos del Nifio.

2-Luchar contra la discriminacion y mejorar la concienciacion sobre
la discapacidad entre el publico en general, los encargados de tomar
decisiones y las personas que proporcionan servicios esenciales para
los nifios y los adolescentes en sectores como la salud, la educacion
y la proteccion.

3-Eliminar las barreras a la inclusién para que todos los entornos
infantiles —escuelas, establecimientos de salud, transporte publico y
demés— faciliten el acceso y alienten la participacion de los nifios y
nifias con discapacidad junto a los otros nifos.

4-Poner fin a la institucionalizacion de los nifios y nifias con
discapacidad, comenzando por una moratoria en las nuevas
admisiones. Esto debe estar acompafiado de la promocién y el
aumento del apoyo en favor de la atencién basada en la familia y la
rehabilitacion basada en la comunidad.

5-Apoyar a las familias para que puedan hacer frente a los altos
costos de vida y a las oportunidades perdidas para ganar ingresos que
estdn relacionadas con la atencion a los nifios y nifias con
discapacidad.

6-Avanzar mas alla de las normas minimas incorporando a los nifios
y los adolescentes con discapacidad y a sus familias en la evaluacién
del apoyo y los servicios disefiados para satisfacer sus necesidades.

7-Coordinar servicios en todos los sectores a fin de abordar la amplia
gama de problemas a los que hacen frente los nifios y adolescentes
con discapacidad y sus familias.

8-Incorporar a los nifios y los adolescentes con discapacidad en la
toma de decisiones que les afectan, no solamente como beneficiarios,
sino también como agentes en favor del cambio.

9-Promover un programa de investigacion concertado a escala
mundial sobre la discapacidad para generar los datos fiables y
comparables que son necesarios para orientar la planificacion y la
asignacion de recursos, y para situar mas claramente a los nifios y
nifias con discapacidad en el temario del desarrollo.(UNICEF, 2013,

pag. 1).
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La prueba definitiva de todos los esfuerzos realizados a nivel mundial y nacional, se
reflejara a escala local en cada sociedad, ya que consiste en saber si todos los nifios y
nifias con discapacidad pueden gozar de sus derechos —incluyendo el acceso a los
servicios, al apoyo y a las oportunidades— en igualdad con otros nifios y nifias.

(UNICEF, 2013).

En algan lugar, a un nifio alguien le estéa diciendo que no puede jugar
porgue no tiene la capacidad de caminar, y a una nifia alguien le esta
recordando que no puede aprender porque es invidente. Ese nifio
merece una oportunidad para jugar. Y todos nos beneficiariamos si
esa nifia, y todos los nifios del mundo, pudieran leer, aprender y
aportar su talento a la sociedad.

El camino que sigue no serd facil. Pero asi como los nifios no
aceptan limites innecesarios, nosotros tampoco deberiamos
aceptarlos. (Lake Anthony-Director Ejecutivo, 2013, UNICEF).
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IVV. ANALISIS DE RESULTADOS

12. Andlisis de Resultados.

Como se resolvid en el capitulo 11, en donde se planted la metodologia de
investigacion a seguir en este proyecto, se realizaron entrevistas semi-estructuradas a
profesionales especializados, a padres de nifios con problemas motrices, y a los nifios
en cuestion, acompafiando con observaciones en profundidad dirigida hacia estos

altimos.

Cabe destacar que las respuestas obtenidas, no varian entre ellas significativamente,

sobre todo en el caso de los profesionales médicos.

12.1 Andlisis de Resultados de Entrevistas realizadas a Profesionales.

Con respecto a las entrevistas realizadas a distintos profesionales de la salud, entre
ellos médico fisiatra, pediatra, quinesiéloga, psicopedagoga, las respuestas que
obtuvimos de los mismos, nos ayudaron a profundizar sobre la problemaética y
adentrarnos de a poco en la realidad que se vive con la misma; a su vez, sirvieron de

alguna manera para revalidar los datos recabados en el capitulo de marco teérico.

El 100% de los entrevistados, coincidieron en sus fundamentos a la hora de manifestar

sus réplicas.
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Algunos puntos significativos para enfatizar, son los siguientes:

En relacién a las enfermedades motrices, dieron cuenta de que las mismas pueden ser
muy diversas, dependiendo éstas, de la zona del cuerpo humano en que se originen.
Con ello reconfirmamos la razon por la que se decidi6 acotar la investigacion de este

proyecto, dedicandola exclusivamente a la enfermedad de mielomeningocele.

Asimismo, al indagar sobre la manera en que se debe informar ese diagnostico a los
padres, de que su hijo/a padece la enfermedad de mielomeningocele, valoraron la
cualidad de ser honestos, no crear falsas expectativas pero si ser positivos, brindar
contencion y todos los recaudos necesarios que se deberan tomar en adelante para

lograr que la vida del nifio sea semejante a la de cualquier otro.

A su vez, resaltan que los padres deben aprender a aceptar estas condiciones y
activamente confiar en el equipo médico, con la motivacion siempre presente de que
se pueden realizar acciones para, progresivamente, mejorar la calidad de vida del

nifno.

Ratifican que son varios los tratamientos que deben ir afrontando los nifios,
principalmente en sus primeros afos de vida y durante su desarrollo; tratamientos de
neurotraumatologia, ortopedia, rehabilitaciones, fisioterapia, fonoaudiologia, terapia

ocupacional, entre otros.
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Pero enfatizan la necesidad de integrar a la familia y a su entorno, de priorizar las
actividades en cada etapa y tener siempre presente de que “el objetivo de todo
tratamiento, es lograr que el nifio viva una vida lo més parecida posible a otros nifios
de su edad, en la medida de sus posibilidades”. (Muela, José. Médico Pediatra

entrevistado. M.N. 74849 — M.P. 2478).

Haciendo referencia a la hora de realizar las actividades diarias, concuerdan en que
dependiendo del tipo de lesion, sera el grado de afectacion en el cuerpito del nifio, y
esto implica dificultades o impedimentos para caminar, debilidad en los musculos, por

lo que se ve afectada inclusive la practica del vestir.

Sélo el 20% de los entrevistados posee conocimientos sobre la existencia de
indumentaria adaptada para estos nifios. Por lo general se los suele vestir con prendas
de talles mas amplios, y las mismas deben ser sometidas a modificaciones para que se
adapten a los requerimientos necesarios.

Sostienen que seria ideal que los nifios con problemas motrices puedan tener acceso a

indumentaria acorde a su edad, a sus gustos y a la vez, a sus necesidades.

Al momento de reflexionar sobre la sociedad y el cambio de conciencia que se
necesita para incluir a los nifios y a toda persona que posea alguna discapacidad
motriz o de alguna otra indole, el 100% de los entrevistados coinciden que es
imperante que esto suceda; “como sociedad y sobre todo las autoridades, debemos
esforzarnos para lograr que las discapacidades no sean obstaculos para una vida plena

y feliz en cualquier nifio” sefiala el Médico Pediatra Muela, José.
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La Médica Fisiatra VVon Ellenvieder, Adriana asevera: “afortunadamente la conciencia
esta creciendo, los paradigmas y las leyes van cambiando y apuntan a la inclusion,

aun falta acortar la distancia entre la teoria y la préctica.”

12.2 Andlisis de Resultados de Entrevistas realizadas a Padres de nifios/as con

problemas motrices.

Al entrevistar a Padres de nifios/as con problemas motrices, manifestaron las

siguientes observaciones:

El momento de recibir el diagndstico de la enfermedad del nifio/a es muy severo. Los
primeros afios se complican demasiado con los viajes, cirugias y tratamientos que

deben afrontar. El proyecto de familia, cambia.

Ante esta situacion, existe la posibilidad de usar internet como una herramienta para
informarse, buscar apoyo de grupos, ONG, entre otros. EI 80% de los padres
entrevistados se vincula y hace uso de esta herramienta para no aislarse y buscar cierta
contencion, a la vez que se interiorizan sobre la problematica.

El 20% restante decide no hacerlo, pero aun asi afirman que son conscientes de que

las redes sociales facilitan y ayudan a esta busqueda.

Sostienen que es dificil hacer frente a todo lo que conlleva tener un nifio/a con
problemas motrices, se deben adaptar desde los espacios fisicos, hasta las emociones

y actividades. Pero aseguran, los padres, que se puede lograr si se trabaja en conjunto
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con toda la familia.“El dia a dia es un constante aprendizaje de lo que se puede hacer
y lo que no, con lo que implica la discapacidad para realizar ciertas cosas”, comenta

Karina, madre de Victoria.

El 100% de los padres concuerdan con que al nifio/a debe de tratarsele con total
normalidad, como a cualquier otro/a, incentivandole a realizar actividades sociales,
experimentar y tomar decisiones propias, en la medida que puedan.

Indudablemente al momento de realizar actividades de la vida diaria, surgen
complicaciones, incluyendo con la actividad de vestido. En relacion a esto ultimo, el
100% de los entrevistados, desconocen la existencia de indumentaria adaptada para
nifios con problemas motrices. Y aseguran que es conflictivo encontrar prendas que
resulten préacticas, de facil acceso y gustosas para los nifios/as. Insisten en que seria
un significativo aporte el hecho que se difundieran y se disefiaran cada vez mas, este

tipo de vestimenta.

Llegamos a la pregunta en donde reflexionamos sobre la sociedad y el cambio de
conciencia que se necesita para integrar a los nifios y a toda persona que posea alguna
discapacidad motriz o de alguna otra indole, e incuestionablemente el 100% de los
padres manifiestan que como sociedad nos falta mucho por aprender sobre el tema de
la inclusién, que aun existen numerosos prejuicios que necesitan ser eliminados para

lograr avanzar.
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12.3 Analisis de Resultados de Entrevistas y Observaciones realizadas a Nifios/as con

problemas motrices.

Al entrevistar y observar a los nifios/as con problemas motrices, innegablemente nos
encontramos con nifios/as que tienen emociones, preferencias de juegos, de programas
te T.V, de comidas, colores, e intereses como cualquier otro nifio/a que no sufre una

enfermedad motriz.

Sus ganas de vivir el mundo y experimentarlo, realizar sus deseos, jugar y hacer
actividades de cualquier tipo; sus notables manifestaciones que revelan el amor y la
admiracion que sienten por la naturaleza, no se ven afectadas por la enfermedad que

puedan, o no, padecer.
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Con respecto a las nifias, descubrimos que entre las actividades que les gusta realizar,
sus preferencias son: pintar mandalas, tomar helado.

Las peliculas elegidas resultaron ser: Matilda — Juego de gemelas — Jessi.

Los personajes favoritos: Jessi — Hadas — Princesas — Pepa pig.

Intereses y expectativas: ser veterinaria — pintar y vender cuadros.

En cuanto a los nifios, entre las actividades que les gusta desempefiar, las preferencias
son: tocar la bateria, dibujar, hacer manualidades con masilla/plastilina.

Las peliculas més vistas resultaron ser: Toy story, Hombre arafia, Parque Jurasico.
Los personajes preferidos: Dinosaurios, Budy, Spiderman, Boss.

Intereses y expectativas: ser astronauta, crear inventos.

Se pretende con estos Ultimos datos, trabajar en las estampas y disefios de las prendas

y accesorios.
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V. CONCLUSION

13. Conclusién.

Habiendo analizado los antecedentes de proyectos que abordan esta problematica en
cuestion (ver capitulo 1) y los resultados que arrojaron las entrevistas (ver capitulo
IV), arribamos a la conclusion de que, si bien se estan desarrollando marcas que se
dedican a comercializar indumentaria adaptada para nifios con dificultades motrices,
las mismas no estarian llegando al alcance de todos. Ante esto, resolveremos prestar

especial importancia a la difusion de la propuesta.

Asimismo, realizando una observacion particular, se podria sefialar que la dimension
estética del disefio no se estaria desenvolviendo con la creatividad que deseamos, para
preservar el semblante de la etapa de la nifiez. Es decir, que al prestar mayor atencion
a la funcionalidad que deben tener las prendas para cumplir con el requisito de ser
adaptables, se esta dejando de lado la cualidad de evocar, reflejar gustos/emociones y

de expresar en este caso disefios infantiles.

162



Esta es la idea a la que se quiere aproximar el presente proyecto: desarrollar prendas
que sean adaptables para nifios/as con dificultades motrices, pero por sobre todo, que

exhiban disefios que respondan a la creatividad y gustos acorde al usuario.

Refiriéndonos a este tipo de usuario, distinguimos la necesidad de trabajar en conjunto

con los Productos de Apoyo que requieren los mismos. Por lo que se presentard una

serie de accesorios destinados a interactuar con estos.
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VI. PROPUESTA DE APLICACION PROFESIONAL

14. Propuesta de Disefio.

14.1 Producto.

Indumentaria y accesorios adaptados para nifios con movilidad reducida, teniendo en
cuenta aspectos tanto funcionales, como estéticos, y sin dejar de lado la interaccién

con elementos ortopédicos utilizados por dichos usuarios.

14.1.1 Indumentaria.

14.1.1.1 Coleccion/Rubro.

La propuesta apunta al desarrollo de una pequefia coleccidn atemporal basada en 10
conjuntos.

5 conjuntos se plantearan para nifios y 5 para nifias.

El rubro al que se apunta es casual wear.

Se partira de tipologias basicas, a las que se le aplicaran los recortes y avios
necesarios para que las prendas resulten lo més préacticas posibles para vestir y
desvestir a los nifios, jugando en este sentido ademas con el disefio de la prenda,
incorporando texturas tactiles y visuales.

Se apunta a una inspiracion basada en la naturaleza, que se ira fusionando con dibujos

y disefios infantiles.

Contaremos con la ayuda de la tabla de medidas propuesta por Weiman, Pamela, en

su libro “Molderia Inclusiva”.
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Imagen 35. Moodboard de inspiracion.

Fuente. Elaboracion propia.

Imagen 36. Moodboard de usuario.

Fuente. Elaboracion propia.
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Imagen 37. Cuadro de Tipologias-Conjuntos Nifias.
Fuente. Elaboracion propia.
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Imagen 38. Cuadro de Tipologias-Conjuntos Nifios.

Fuente. Elaboracion propia.
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14.1.1.1.1 Imagen 39. Conjunto 1-Nifia. Blusa sin mangas— Pollera pantalén —
Camisola manga corta.

T —— PiCCeSO A tRehdds poR medlo de BRoches shap Yy cleRRe poR confacto.
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14.1.1.1.2 Imagen 40. Conjunto 2-Nifia. Blusa mangas cortas — Jean.

Acceso a. pRendds poR medlo de BRoches ShAP
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14.1.1.1.3 Imagen 41. Conjunto 3-Nifia. Remerdn mangas japonesas — Pantalon tipo

babucha.
e ——XCCeSO . tRehdds pOR medic de cleRRe pOR confaclo y BRoches shap.

14.1.1.1.4 Imagen 42. Conjunto 4-Nifia. Remerdn mangas largas — Pollera pantalén.

Acceso a Rendas poR medlo de BRoches shap y eldstleo

168



14.1.1.1.5 Imagen 43. Conjunto 5-Nifia. Remerdon mangas largas, con vuelos —
Pantalon bermuda.

_HAcceso a tRehdas poR medio de BRoches shap

14.1.1.1.6 Imagen 44. Conjunto 1-Nifio. Remera mangas cortas, raglan — Pantalon
shorts.

__Aeceso a tRendas poR medlo de BRoches shap.
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14.1.1.1.7 Imagen 45. Conjunto 2-Nifio. Remera mangas cortas — Pantalén bermuda.

Acceso a tRendas poR medlo de BROches Shap e mmEEE—

14.1.1.1.8 Imagen 46. Conjunto 3-Nifio. Remerén mangas largas, raglan — Pantalon
largo.

e TCCeSO A pRehdds poR medlo de BRoches shap.
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14.1.1.1.9 Imagen 47. Conjunto 4-Nifio. Camisa cuello mao, mangas largas —
Pantalén con amplitud en rodilla.

Acceso a pRehdas poR medlo de cleRRe poR confacto y BRoches shap — == mmwimm

14.1.1.1.10 Imagen 48. Conjunto 5-Nifio. Remera mangas japonesas — Blazer de
jersey/algodén — Jean.
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14.1.1.2 Materiales/Textiles/Avios.

Al materializar las prendas, se hara uso de tejidos de punto, como jersey de algodon y
tejidos planos, entre ellos gabardina, batista, poplin.

Se emplearan avios que resulten practicos para la puesta y retirada de la prenda,
mayormente manipularemos cierre por contacto, iman de neodimio, broches snap,

ciertos elasticos y cordones.

14.1.2 Accesorios.

Se propone una serie de accesorios destinados a los elementos de apoyo.
Protectores para muletas, con sus respectivos puntos de apoyo acolchonados.
Fundas para corset/cuello ortopédico/bipedestadores.

Accesorios para andadores, bastones.
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Imagen 49. Funda para Corset, Bipedestadores y Muletas.

Fuente: Elaboracion propia.
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Imagen 50. Funda para Cuello ortopédico.

Fuente. Elaboracion propia.

Imagen 51. Accesorios para Bastones, andadores.

Fuente. Elaboracidn propia.
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14.1.2.1 Materiales/Textiles/Avios.

Para materializar los accesorios, se emplearan tejidos de punto, como jersey de
algodon y tejidos planos, entre ellos gabardina y cuerina.

Ademas se utilizara material de relleno como vellény P.U.

Los avios convenientes seran cierre por contacto, iman de neodimio, broches snap,

ciertos elasticos y cordones.

15. Gestion Estratégica de Disefio y Marca.

15.1 Fundamento/perfil.

Se pretende instalar una marca, cuya intencion es propagar la concientizacion sobre
los nifios con problemas motrices y brindar una respuesta desde el disefio y la
creatividad a la necesidad de vestir prendas practicas, de facil acceso, que no dejen de
lado la dimension estética y que puedan contemplar la utilizaciéon de elementos

ortopédicos y accesorios para los mismos.

15.2 Misioén.

Satisfacer la necesidad de vestir en nifios con problemas motrices, brindando calidad
en atencion, funcionalidad, estética y confort en los productos ofrecidos; prestando
especial esmero a las sugerencias y necesidades de los usuarios y de quienes

colaboran con la actividad del vestido.
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15.3 Vision.

Ser reconocido trascendentalmente como uno de los referentes, vinculados al Disefio
Universal.
Llegar a todos los rincones de nuestro pais, y continuar promoviendo la

concientizacion sobre la inclusion social.

15.4 Valores y politicas.
Se pretendera trabajar y lograr un &mbito en donde prevalezcan valores y politicas
como ser:

-compromiso con la problematica en cuestion;

-solidaridad para/con las personas que padecen este tipo de dificultades,
buscando entender y aportar una solucion;

-calidad en el trato con los clientes;

-creatividad a la hora de pensar en las propuestas a ofrecer;

-flexibilidad para/con los clientes, aceptando sugerencias y brindando

opciones para mejorar la experiencia del consumo.
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15.5 Andlisis F.O.D.A.

MATRIZ F.O.D.A.

FORTALEZAS

DEBILIDADES

-Conocimiento sobre la problematica, para tratar con el
cliente de manera dispuesta
-Valores de confianza y compromiso para/con los clientes

-Incorporacion de la dimension de la creatividad, no solo

-Necesidad de recursos
financieros para inversién
inicial

-Inexistencia de patrones fijos

de la funcionalidad de medidas
MATRIZ F.O.D.A.
OPORTUNIDADES AMENAZAS

-El mercado actual posibilita nuestra insercién y
posicionamiento como marca

-Reducida competencia

-Creacion de nuevas relaciones con los clientes a través de
Internet/redes sociales y otros medios

-Posibilidad de contar con el apoyo y validez por parte de
profesionales de la salud, como terapistas ocupacionales y
psicopedagogos

-Eventual coparticipacion con entidades como ONG y

grupos de apoyo para personas con problemas motrices

-Inestabilidad econdémica
-Alta inflacién

-Lento desarrollo de la
concientizacion sobre la
problematica por parte de la

sociedad

Tablas y Graficos 25. Matriz F.O.D.A.

Fuente. Elaboracion propia.
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15.6 Formulacién de objetivos.

15.6.1 Objetivos generales.

Promover claramente la marca de indumentaria y accesorios, para posicionarla como
una marca para nifios de ambos sexos, impulsando la concientizacion y solidaridad en

la sociedad para/con las personas que tienen algun tipo de limitacion fisica.

Brindar mé&xima satisfaccion a nuestros clientes, ofreciendo la mejor combinacion de:
-Disefio (atractivo y consistente, colores, texturas).

-Creatividad (en la elaboracion de los productos).

-Precio (justo, sin recurrir a un amplio margen de ganancia).

-Servicio (atencion adaptada a las posibilidades del cliente, seguimiento pos venta y

especial atencidn en las sugerencias de los usuarios).

Tener presencia en la ciudad, operando en un principio en las provincias de Cérdoba y

Salta capital y luego extender la marca a otros puntos del pais.

15.6.2 Objetivos cualitativos.

Vislumbrando un proceso a largo plazo, se plantea lo siguiente:

Motivar y mantener una constante comunicacion con el personal/colaboradores para

lograr progresar en el desarrollo de la marca.

Desarrollar una calificada relacion con nuestros clientes.
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Ofrecer soluciones creativas a la necesidad de vestir de los nifios con discapacidades
motrices.

Desarrollar disefios pensados para nuestros clientes segun sus intereses y segun sus
limitaciones.

Implementar una serie de incentivos para los clientes.

Generar lazos con ONG y otras entidades dedicadas a trabajar con la problematica en
cuestion.

Fomentar la inclusion social mediante realizacion de eventos y programas especiales.

15.6.3 Segun relacion con la estructura organizacional.

Teniendo en cuenta un desarrollo a largo plazo, se plantea:

15.6.3.1 Objetivos estratégicos.

Establecer el posicionamiento de la marca, a través de publicidad y eventos.

Generar clientes fieles a la marca.

Lograr el crecimiento de la empresa.

Crear relaciones efectivas con proveedores y productores.
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15.6.3.2 Objetivos tacticos.

Definicion de programas a seguir, aplicados a situaciones que conciernan al:
-Personal: capacitacién y motivacidén permanente.

Cada semestre se buscaré organizar una reunion en donde participaren todos los
colaboradores para compartir las ideas, sugerencias y novedades que formaran parte
del crecimiento y mejoramiento de la marca.

-Producto: creatividad y precio justo.

Seré objetivo, fijar un precio que permita al mercado potencial, acceder a nuestra
marca. No forma parte del objetivo, obtener un amplio margen de ganancia con la
comercializacion de los productos. Resultara esencial lograr alianzas con los
proveedores para obtener materia prima a buen precio, sin descuidar la calidad de la
misma.

-Servicio: atencion adaptada a las posibilidades del cliente, seguimiento pos venta y
especial atencidn en las sugerencias de los usuarios. Comunicacién mediante la
pagina web, redes sociales y correos electronicos.

Ofrecer respuestas personalizadas para las inquietudes de cada cliente; generando de
esta manera, confianza en los mismos.

Brindar seguridad al cliente, manteniendo un sélido contacto; antes/durante/y
posterior al pedido que realicen.

La atencion personalizada nos compromete de esta forma, a realizar un especial
acompariamiento del cliente. Cada uno de ellos posee una realidad distinta, y merece

una respuesta especifica para la misma.
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-Organizacion en general: sistema de produccidn en taller con disefios propios y venta
a través de pagina web. Definicion de presupuestos claros, estimacion de gastos y

recursos a utilizar.

15.6.3.3 Objetivos operativos.

Desarrollar disefios que se adecuen a las preferencias de los clientes, sus gustos y
limitaciones.

Crear un ambiente laboral agradable.

Conjugar los conceptos de calidad y creatividad en todas las fases del proceso

productivo.

15.7 Plan de Marketing.

15.7.1 Mercado meta.

-Segmentacion demogréafica. Nifios, de sexo masculino y femenino, de entre 5y 10
afios de edad. La indumentaria y accesorios estaran orientados hacia este segmento,
sin prejuicios de que otros segmentos (personas de mayor o menor edad), puedan ser
incluidos.

-Segmentacion geografica. Residentes de las provincias de Cérdoba y Salta capital y
sus alrededores. Paulatinamente se intentara llegar a distintos puntos del pais.
-Segmentacion psicografica. Se dirigiran los esfuerzos hacia todo segmento
socioeconomico.

ABC1: Alta — Media alta

C2: Media tipica
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C3: Media baja
D1: Baja superior
D2: Baja tipica

E: Marginal

15.7.2 Perfil de Usuarios.

Nifios y nifias que presentan algun tipo de limitacion motriz, como padecer la

enfermedad Mielomeningocele.

Al apuntar a un mercado meta correspondiente a nifios, especialmente a este grupo en
particular, debemos tomar en cuenta igualmente el perfil de los padres; si bien los
mismos no son usuarios directos, tienen una participacion fundamental en la actividad
de vestido de estos nifios a los que nos dirigimos.

Habiendo especificado lo anterior, derivamos que nuestro usuario buscara, en la
indumentaria y accesorios, satisfacer una necesidad; necesidad de funcionalidad,
practicidad, facilidad de uso sobre todo en lo que respecta a la accion de vestir y

desvestir a los nifios.

No obstante, no debemos dejar de atender la personalidad, intereses y gustos de los
usuarios, quienes se nos presentan como nifios en plena etapa de descubrimientos; con
sus curiosidades y experimentos a flor de piel. Usuarios amantes de la naturaleza,
super héroes y personajes animados. Entusiastas por la musica, pintura y todo tipo de

artes manuales.
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15.7.3 Estrategias de Posicionamiento.

Continuando con lo expuesto anteriormente, podemos derivar que se busca lograr una
estrategia de diferenciacion con enfoque centrado en el consumidor, en donde el
disefio ludico/creativo junto a los valores sociales se combinen y asi, desplegandose,
propaguen una vision que defienda esa genuina e inocente alegria que anhelamos
para/con nuestros pequefios usuarios.

De esta manera se perseguira el objetivo de posicionar la marca, no sélo en la mente
de los consumidores/clientes, sino también en fundaciones, organizaciones no
gubernamentales, profesionales afines, y en la mente del pablico en general;
apostando a esa ansiada concientizacion que pretendemos construir en la sociedad
junto a valores de inclusién y solidaridad. Es fundamental crear lazos personales, para

mantener activa la retroalimentacion.

15.7.4 Produccion/Comercializacion/Distribucion.

Los prototipos se produciran en Cérdoba capital y se comercializaran hacia todo el
pais.

La confeccidn de las prendas y accesorios se llevara a cabo en ClubTaller.

Espacio pensado para poner en marcha nuestro proyecto. EI mismo contara con el
taller de produccion en donde se hallaran las maquinas, herramientas y materiales
necesarios para la obtencion de prendas/accesorios.

Asimismo se dispondra de un area destinada para la instruccién y elaboracion de los
distintos apliques (de telas, bordados, de materiales combinados), que jugaran un

papel significativo en los disefios propuestos.
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Y por Gltimo, una sala de esparcimiento en donde se podran tomar descansos,
compartir colaciones, relajar mente y cuerpo; todo ello tan necesario y significativo

como la realizacion de las distintas tareas.

El equipo de trabajo estara constituido por un grupo de personas, a quienes se las
instruird para los labores a efectuar y con quienes se mantendra un contacto y
comunicacion directa, a fin de lograr establecer un ambiente agradable, justo y
cuidadoso. De esta manera, se valorard y respetara tanto la parte humana como la del
ambiente.

Se procurara integrar a la organizacion, personas en riesgo de exclusion social/laboral;
es por ello, que pretendemos colaboracion de personal idéneo en las distintas
actividades, quienes capacitaran y acompafiaran al grupo para realizar la produccion

requerida.

La forma de comercializacion sera via internet, a través de una tienda online.

El dominio del sitio web se configurara bajo la direccion de: www.su+.com.ar

El mismo contara con:

-exposicion del fundamento/perfil, mision y vision de la marca;

-catalogo de productos;

-galeria de fotos e historias de vidas de nifios con problemas motrices, quienes de
manera voluntaria manifestaran sus experiencias;

-contacto e informacion de e-mail, teléfono para que puedan comunicarse de manera
privada;

-contactos y enlaces con grupos sociales, de interés y organizaciones de tipo ONG;
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-y un apartado dedicado a difundir eventos, congresos y demas actividades que sean

de interés social, referidos a discapacidad e inclusion.

Asi mismo, se buscard comercializar el producto, a través de stands provisionales que

se montarian en congresos Yy eventos que se efectuaran sobre la problematica.

Por medio de Correo Argentino, se efectuara la distribucion del/ de los productos

hacia los distintos puntos del pais.

15.7.5 Precio.

Seré objetivo, fijar precios justos y transparentes que permitan al mercado potencial,
acceder a nuestra marca. No forma parte del objetivo, obtener un amplio margen de
ganancia con la comercializacion de los productos.

Resultara esencial lograr alianzas con proveedores y contribuyentes. Para ampliar este
tema, mas adelante nos referiremos a las estrategias de crowfunding y crowsourcing.
Asimismo, se obtendra un panorama mas acertado sobre los precios, al plantear los

presupuestos.

15.7.6 Promocion/Estrategias de Comunicacion.

Se buscara informar al publico sobre los productos, a través de medios de publicidad
como graficas, videos de campana, publicaciones online, intervenciones urbanas,
participaciones en diversas jornadas de actividades sociales que se realicen por la

causa de las discapacidades motrices (como maratones, por ejemplo). De igual modo,
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se proyectara dar a conocer y difundir la marca, en ponencias y congresos destinados
a la problemaética. Seré de significativa importancia entablar una efectiva relacion con
profesionales de la salud como terapistas ocupacionales, pediatras, pedagogos,

fisioterapeutas, entre otros.

Como estrategia de comunicacion, se intentard dirigir los esfuerzos en crear lazos con
el INTI y organizaciones de tipo ONG como “La Usina”, “Fundacion Sol Naciente”,
“ALPI”, “APANEB”... buscando llegar de una manera mas directa al publico

objetivo.

Se pretendera ofrecer nuestros productos y dar a conocer la marca, de forma
personalizada y directa. Para ello nos valdremos de:
-Redes Sociales. Aprovechando su auge, se aspirara a generar vinculos permanentes
con los usuarios/clientes, a traves de sitios como Facebook/Instagram. De esta forma,
se busca llegar al publico no solo para dar a conocer la marca, sino ademas para
colaborar con el proceso de concientizacién de la problematica de la Inclusion.
-Sesiones presenciales. Por YouTube, Facebook, Instagram se realiza
un video streaming, lo que permitird comunicar caracteristicas especificas tanto de los
productos como de la marca; como asi también la difusion de eventos.
-Experiencias de uso del producto. Con la misma herramienta del
video, se realizan demostraciones de los productos; de esta manera, ademas, se puede
hacer participes a distintas fundaciones que trabajan con nifios con problemas

motrices.

185



-Pagina Web. Es el medio elegido para comercializar nuestros productos como asi
también para crear lazos de confianza y participacion con los usuarios. Como se
detallé en el apartado anterior.
-Catélogo/Brochure. Se buscara promocionar la marca a través de un catalogo
compartido de manera on-line. Para la realizacion del mismo, se llevara a cabo
sesiones de fotografia con usuarios reales, quienes podran expresar su historia, sus
gustos o lo que deseen comunicar. De esta forma, el catalogo no sélo servira para dar
a conocer nuestros productos, sino también para intentar contribuir con un granito de
arena a la inclusion social de los nifios con problemas motrices.
Adicionalmente se dispondra de folletos explicativos que aporten a la causa, los
cuales podréan ser difundidos en congresos, ponencias y/o eventos sobre el tema en
cuestion.
-Conceptos Mdviles. Para determinadas fechas/eventos se puede recurrir a un pequefio
stand ubicado en zonas determinadas, a fin de lograr comunicar la marca, la causa por
la que trabajamos y/o el evento en cuestion.

-Volantes. A través de sencillos y creativos volantes, se buscara
Ilamar la atencidn de las personas transelntes, para lograr nuevos clientes y/o nuevos
adeptos a la causa.
-Eventos con causa. Aprovechando para continuar difundiendo conceptos de bienestar
y salud, se apelaréa a la realizacion de eventos deportivos/recreativos; como se viene
sefialando, no solo para posicionar la marca, sino para hacer énfasis en la
responsabilidad social y en los valores que debemos adoptar para apoyar a la
comunidad que padece limitaciones.
-Merchandising. Se recurrira a la creatividad en la elaboracion de pequefios detalles

para agasajar a nuestros clientes o posibles colaboradores, a modo de agradecimiento
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por elegirnos y apostando a una estrategia de fidelizacion. Esto puede incluir
pequefios almohadones, divertidos prendedores para que los nifios puedan colocarlos
sobre sus productos de apoyo o indumentaria, estuche con crayones para colorear sus
dibujos, guantes (ideal para los usuarios de silla de ruedas), gorritos (para el frio o
para el sol)...y demads ideas que puedan ir surgiendo.

Estos presentes podran ser sorteados cada mes, invitando a que las personas ingresen
a las redes sociales, participen de los mismos y que de alguna manera conozcan la

marca/valores y nos ayuden a compartirla.

Imagen 52. Propuesta de volantes.

Fuente. Elaboracion propia.
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Imagen 53. Propuesta de opciones de merchandising (estuche con crayones).

Fuente. Elaboracion propia.

15.7.7 Modelo pagina web.
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Imagen 54. Propuesta de pagina web (apartado 1).

Fuente. Elaboracion propia.
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Imagen 55. Propuesta de pagina web (apartado 2).

Fuente. Elaboracion propia.
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Imagen 56. Propuesta de pagina web (apartado 3).

Fuente. Elaboracion propia.
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Imagen 57. Propuesta de pagina web (apartado 4).

Fuente. Elaboracion propia.
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Imagen 58. Propuesta de pagina web (apartado 5).

Fuente. Elaboracion propia.
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15.8 Modelo de Negocio Social.

Como se expuso anteriormente, nuestra esencia parte desde un enfoque humano
centrado en el usuario mismo. Por esta razon, se dirigiran todos los esfuerzos y
acciones hacia lo que ellos desean, necesitan y gustan; no sélo haciendo referencia a
lo que logremos ofrecer con nuestros productos, sino también con el aporte que
podamos brindar como comunidad, acogiendo y poniendo en préactica los valores
necesarios, para que la inclusion pueda ser una realidad vivida por estos usuarios y

por toda persona que posea alguna limitacion.

Esta concepcion parte del “Pensamiento de Disefio”, como lo expone Tim Brown
(2008). Describe una metodologia utilizada y desarrollada, en conjunto con el estudio
de disefio IDEO, que refiere a las actividades orientadas hacia una innovacion con
enfoque centrado en las personas; lo que significa que toda accion se origina a través
de la apreciacion, observacion y entendimiento de lo que las personas quieren y

desean, de lo que esperan de un producto o servicio. (Tim Brown, 2008).

Este énfasis en innovacidn social, supone una coexistencia y reciprocidad entre
-Actores involucrados en la organizacion y equipos de trabajo. LI&mese Comunidad,
Consumidor, Proveedor, Empleado (colaboradores, involucrados y afectados por las
acciones de la empresa y su actividad);

-Acciones empresariales e institucionales que trascienden en estos actores, aqui juega
un papel importante la influencia de la sociedad y de la cultura;

-Redefinicion de los elementos del modelo de negocio, tomando en cuenta las

acciones especificas de innovacion implicadas.
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Todo ello resulta imprescindible para el proceso de generacién de valor tanto en las

personas como en el entorno. (Restrepo Barrera S. y Silva Salazar J. F., 2016).

La premisa de este modelo de negocio parte de la creacion de valor, entendiendo a
éste como la consecuencia de la transformacion de los recursos, en experiencia. Esta
experiencia es entregada al consumidor, como medio para la captura de valor. Por lo
que, mientras mayor sea el valor capturado por éstos, mayor ser el retorno de
recursos hacia la empresa, los cudles quedaran disponibles para ser transformados en
nuevas experiencias.

De esta manera se genera un ciclo constante en donde se produce un intercambio
continuo entre empresa y consumidor; en donde la empresa se plantea como el medio
transformador de recursos, y el consumidor como el receptor y asimilador de valor.

(Restrepo Barrera S. y Silva Salazar J. F., 2016).

Empresa

Tﬂiffsgu?zg;m ——___—>» Experiencio.
A
/
I’ Volor
\ v

Nuevos €&—___— Coptwo de volor
TECUrsos

Imagen 59. Modelo de Negocio Social.

Fuente. https://www.desarrollocolombia.com/modelo-de-negocio-social.
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Segln Vanesa Juérez (2009), “la innovacion social surge de la creatividad aplicada a
resolver problemas mas humanos y cuyo objetivo principal no se orienta en la
produccion y obtencion de riqueza econdmica, sino a generar cambios duraderos de
comportamiento y de vida”.

De esta manera estableceremos nuestras bases en la organizacion, a fin de

efectivamente promover intervenciones significativas en la sociedad.

Innovacion sociol

Lograr una @que genera impacto, al
identificarhecesidades o problematicas en la

sociedad/de forma diferente y significativa.

Vialor Social

Co- creacion Replicable Seostenible

A B ©

Imagen 60. Innovacion Social.

Fuente. https://www.desarrollocolombia.com/modelo-de-negocio-social.

Coincidiendo con lo que expresan Restrepo Barrera S. y Silva Salazar J. F. (2016), al
identificar los distintos actores que intervienen en el modelo de negocio social, en este
proyecto, los recursos son apreciados como el principal punto de partida para la
generacion de valor. Entendiendo como recursos, la parte humana, equipo de trabajo,
empleados, proveedores, colaboradores, aliados, recursos econémicos, tecnoldgicos,

aporte de conocimientos y todo lo que contribuya a la organizacion y sus objetivos.
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Resulta de trascendental importancia las alianzas que logremos establecer para
alcanzar beneficios comunes y facilitar el flujo constante de valor. De esta manera, el
valor se encontrard expuesto/comunicado y por lo tanto se generard un escenario en el
que la evolucion serd una opcion factible, gracias a los distintos procesos de
interaccion y colaboracion.

Es intencion que los proveedores no queden aislados de nuestra realidad; ellos
también formaran parte de la construccion de valor que luego sera entregado a

nuestros clientes y a la sociedad en su conjunto.

Los procesos son la clave para la creacion del valor en si. Es importante la forma y las
condiciones en que elaboraremos el producto y en la que brindaremos el servicio en
su totalidad; aqui es en donde debemos convertir en tangible, todo el aporte que

recibimos de los distintos procesos colaborativos.

La marca por lo tanto, comprende el valor que deseamos hacer llegar a nuestros
destinatarios potenciales y a toda la comunidad en general. Es lo que probara la
existencia del valor construido entre todos los colaboradores del proyecto; y es la que
lo difundira a través de los medios que escogimos para su correspondiente

comunicacion.

El modelo de negocio social que se detalla en Restrepo B. S. y Silva J. F. (2016) deja
una puerta abierta para un elemento opcional.

En el marco del desarrollo de este proyecto se optd por contemplar la Inclusion
Social, como un fin que esta por encima de cualquier producto que se pueda

desarrollar. Por lo que el acompafiamiento a la comunidad, en la lucha por alcanzar

194



esta necesidad, lograr esta transformacion que reduzca la desigualdad en la sociedad,
es nuestro motor emprendedor; es lo que motivard y conducira nuestras acciones a
través de todas las fases del proceso; en definitiva la Inclusién Social, es la esencia de
esta Cadena de Valor que buscamos transferir, compartir, enriquecer y hacer llegar a

los nifios con problemas motrices, a sus familias ya la sociedad en su totalidad.
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Imagen 61. Adaptacion Modelo de Negocio Social.

Fuente. Elaboracién propia. Adaptada de
https://www.desarrollocolombia.com/modelo-de-negocio-social.
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15.8.1 Intercambios de Valor y Alianzas Estratégicas.

Entendemos que los intercambios de valor no necesariamente se producen entre
empresa y consumidores, sino que también pueden ocurrir entre empresa y

proveedores, empresa y otras empresas. ..

Por ello es que concluimos que, el flujo constante de entrega y retorno de valor es la

base sobre la cual, el modelo de negocio para la innovacién social, se hace factible.

Aqui es donde enfatizaremos sobre la relacién entre empresa y posibles proveedores,
colaboradores, fundaciones, y demas actores que puedan beneficiar al propdésito de
nuestra organizacion y viceversa.

Esto es lo que se concibe como un sistema de alianzas; y de este método nos

valdremos para poder llevar acabo nuestro propdésito.

En la actualidad, en Argentina, ya se encuentran en funcionamiento numerosas
plataformas virtuales que proporcionan un medio en el que numerosas disciplinas
pueden encontrarse y brindar colaboracion; de esta manera, con el aporte de las
mismas, y con la contribucién que particulares decidan facilitar, se hace posible que

proyectos/emprendimientos/ideas consigan impulsarse y desarrollarse.

197



Los beneficios que podemos alcanzar al involucrarnos con estas plataformas de
Crowsourcing® y Crowdfunding!! no necesariamente tienen que ser financieros.
Como ya expresamos, ademas de los aportes econdmicos, existen voluntarios que
ofrecen sus conocimientos, sus destrezas y su profesion para, colaborar con proyectos
vinculados con la tecnologia, medio ambiente y causas sociales.

Citando ejemplos, nos encontramos con:

-Innovacién con Sentido. Plataforma de alianza estratégica entre organizaciones que
deciden poner sus capacidades al servicio de la promocidn de procesos colaborativos
maés amplios, integrando innovacion social, tecnologia, ciencia y negocios, para
generar mayor impacto y acelerar el cambio hacia objetivos de desarrollo sostenible.
(www.innovacionconsentido.org).

-Panal de Ideas. Comunidad de financiamiento colectivo y colaboracion voluntaria.
Permite contactar y vincular con aliados (talleres de formacion, voluntariados,
personas que comparten la misma pasién), o bien, postularse y ofrecerse como uno.
(www.panaldeideas.com).

-ldea.me. Plataforma pensada para América Latina. Conecta emprendedores
necesitados de financiamiento, con colaboradores que aportan dinero y a cambio
reciben una recompensa. Sostienen que las buenas ideas deben poder desarrollarse, y
que el acceso al capital no debe ser un impedimento.

(Www.idea.me).

10 Crowsourcing. Término acufiado por Jeff Howe (editor de la revista tecnolégica Wired). Significa,
utilizar la fuerza de las multitudes como proveedoras de trabajo, generalmente intelectual. Una eficaz
forma de tercerizar trabajos. (Quaglia Juan, 2010).

11 crowdfunding; o financiacién colectiva. Tipo mas popular de crowdsourcing. Conecta a proyectos

gue necesitan financiarse con un pool de inversores, colaboradores que realizan pequefios aportes,
para que los proyectos puedan obtener la ayuda que estdn necesitando. (Cardenas Jimena, 2016).
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-Nobleza obliga. Plataforma que reline a quienes necesitan recaudar fondos para llevar
adelante causas con responsabilidad social.

(www.noblezaobliga.com).

-Afluenta. Costos justos + Transparencia = Finanzas mas humanas. Conecta personas
fomentando negocios colaborativos e interaccion social.

(www.afluenta.com).

-Suba. Sirve de punto de partida, centro de recursos, formacion y asesoramiento para
el crecimiento e innovacion en emprendimientos.

(www.startupbuenosaires.com).

Y asi podriamos sefialar numerosas plataformas disponibles en todo el mundo, cuyos
objetivos radican en acelerar proyectos, sobre todo los dirigidos a marcar un impacto

social.

Por lo que determinamos que nos aventuraremos a emprender estrategias de co-
creacion/cooperacion, asi lograr fundamentar la sostenibilidad econdémica y humana
de nuestro proyecto; a su vez permitirnos visionar una red de contactos que, en un
mediano y largo plazo nos sirva como apoyo para el desarrollo de nuevos productos y

subproductos destinados a nifios con problemas motrices, y nifios en general.

Y de este modo, conseguir establecer esta ansiada Cadena de Valor con

colaboradores, proveedores, empleados y con la comunidad en su totalidad; lo que nos

encamine hacia nuestro objetivo ultimo, provocar un cambio social.
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15.9 Imagen de marca.

La imagen de marca, sera el usuario mismo. Se partira de bocetos de nifios utilizando

distintos productos de apoyo, para emplearlos como parte de la identidad de la marca.

Se anhela lograr en el cliente/usuario un sentido de identificacion con lo que se

pretende transmitir, una genuina e inocente alegria.

Imagen 62. Bocetos para identificadores de marca.

Fuente. Elaboracion propia.
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15.9.1 Branding e Identidad Visual.

Haciendo referencia al packaging, etiquetas colgantes, folletos, logotipo, y demas
objetos vinculados con la identidad visual, se procurara que los mismos sean
desarrollados teniendo en cuenta la imagen que se quiere transmitir; como se expuso

anteriormente, sensaciones que evoquen a una genuina e inocente alegria.

15.9.1.1 Isologotipo.
El nombre que se plantea para la marca es “Sumas”, combinando letras con un signo,

resultaria asi:

Imagen 63. Boceto inicial de isologotipo.

Fuente. Elaboracion propia.
Se escogid este nombre porque hace referencia a la accién que se pretende lograr
establecer con esta propuesta de concientizacion. Sumar a estos nifios con problemas
motrices... sumarlos a la sociedad, a nuestras vidas; integrarlos.
Asimismo se invita a sumarles a ellos, mas sonrisas en sus rostros, sumarles suefios,
sumarles amor, sumarles luz en sus caminos. Por ello se eligieron estos 4 dibujos
predeterminados que se observan en el isologotipo: una carita feliz, una estrella, un
corazon y un sol; haciendo hincapié en estas acciones que deseamos promover y

contagiar en toda la comunidad.
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Imagen 64. Propuesta, variaciones de isologotipo.

Fuente. Elaboracion propia.

La tipografia seleccionada es “Anna”.

Una tipografia creada por Anna Vives junto a un equipo de personas.
Anna es una joven catalana que padece Sindrome de Down, y con su pasién y
dedicacion por la letra y escritura, logré en el afio 2012 crear esta tipologia en formato

digital.
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Imagen 65. Tipografia Anna.

Fuente. http://www.annavives.com/tipografia/

De esta manera, se procurara ir sumando a esta iniciativa, distintos aportes que
colaboren con la causa; la de incluir a estos nifios/a estas personas, en todos los

ambitos la sociedad.

15.9.1.2 Packaging.

Como propuesta de packaging se plantean dos opciones.

La primera, responde a un envoltorio con forma de libro. El mismo contendré la
prenda, sostenida a traves de dos cintas que se sujeten por medio de dos extremos:

uno de ellos lleva cosido un elastico, y el otro, un boton. Estas cintas se podran extraer
y utilizarse como accesorio para algin otro objeto que se desee, 0 bien para sostener
hojas que se puedan ir sumando a este libro, el cual incluird ademas, una serie de

dibujos para que los nifios puedan colorear.
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Una segunda propuesta, se traduce en una pequefia mochila de tela (aprovechando en
este caso retazos de materiales que se vallan desechando). La misma podra ser

reutilizable para colocar en ella los elementos que se deseen.

Imagen 66. Propuestas de packaging.

Fuente. Elaboracion propia.

15.9.1.3 Etiquetas.

Para las etiquetas colgantes, se propone utilizar papeles reciclados.

Valiéndonos del tema de la naturaleza y siguiendo la idea adoptada para el packaging,
se propone una etiqueta colgante a modo de “librito” el cual contendra en su interior
una estampa, la misma podra ser coleccionable; a su vez se expondra la informacion

necesaria para el cuidado de la prenda y el nombre de la persona que la confecciond.

204



Sumado a esto Ultimo, se hallard un link que derivara a un apartado de nuestra pagina
oficial, en donde se podra conocer la historia de esta persona y dejar comentarios.
De esta manera, intentaremos realizar toda accion, por pequefia que sea, para sumar a

la inclusion e integracion de todos en nuestra sociedad.

Imagen 67. Propuesta de etiqueta.

Fuente. Elaboracion propia.
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16. Plan Comercial.

16.1 Presupuestos.

Al hacer referencia a la expresion numérica de un plan, expresada en términos
financieros, nos estamos aproximando a un presupuesto.

En esta etapa, expondremos los costos de produccién de 2 conjuntos de la coleccion
planteada, accesorios y packaging. Los mismos detallan costos fijos (aquellos que su
valor no dependen del volumen/ritmo de produccion) y costos variables (aquellos que
su valor aumenta y disminuye proporcionalmente en relacion a la produccion). El

costo total sera el resultado de la suma de costos fijos y variables.

16.1.1 Inversion Inicial.

Inversion Inicial

Registro de Marca $ 3200
Tramites de Alquiler de Establecimiento $ 10000
Impuestos $ 3000
Maquinaria/Herramientas/Materiales $ 30000
Publicista Fundacion Boina
TOTAL $ 46200
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16.1.2 Presupuestos de Produccion.

PRESUPUESTO DE PRODUCCION

COSTOS

COSTOS FIJOS

Alquiler

$ 5000

Mantenimiento de pagina web

$299

Publicista

Fundacién Boina

E-commerce Correo Argentino

$ 1700

Costos Fijos TOTAL

$ 6999

COSTOS VARIABLES

Conjunto (ver detalle)

Conjunto (ver detalle)

Accesorios (ver detalle)

Packaging (ver detalle)

Fotografo

Voluntariado

Costos Variables TOTAL

COSTOS TOTAL
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Blusa sin mangas

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA 1 Conjunto 10 Conjuntos
Gabardina $120
Poplin $ 84
Voile $83
Pique $114
Jersey Algodon $118
Bordado $45
Estampacion $22
Etiqueta de cuidados $10
Etiqueta $15
AVIOS

Hilo Algoddn $19
MANO DE OBRA

Confeccion $ 300
Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Blusa sin mangas
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Camisola mangas cortas

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA 1 Conjunto 10 Conjuntos
Modal con Spandex $ 289

Fibrana $90

Bordado

Estampacion

Etiqueta de cuidados $10

Etiqueta $15

AVIO0S

Hilo Algoddn

MANO DE OBRA

Confeccion

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Camisola mangas cortas
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Pollera pantalon

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA

1 Conjunto

10 Conjuntos

Gabardina elastizada

$ 199

Bordado

Estampacion

Etiqueta de cuidados

$10

Etiqueta

$15

AVIOS

Hilo Algodon

Lana

MANO DE OBRA

Confeccion

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Pollera pantalon
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Remera mangas cortas

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA

1 Conjunto

10 Conjuntos

Jersey algoddn

$95

Bordado

Estampacion

Etiqueta de cuidados

$10

Etiqueta

$15

AVIOS

Hilo Algodon

Lana

MANO DE OBRA

Confeccion

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Remera mangas cortas
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION - Pantalon

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA

1 Conjunto

10 Conjuntos

Jean elastizado

$ 112

Bordado

Estampacion

Etiqueta de cuidados

$10

Etiqueta

$15

AVIOS

Hilo Algodon

Lana

MANO DE OBRA

Confeccion

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Pantalén
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Saco Blazer

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA 1 Conjunto 10 Conjuntos
Jogging Rustico $ 207

Jersey algodén $95

Bordado

Estampacion

Etiqueta de cuidados $10

Etiqueta $15

AVIOS

Hilo Algoddn

Lana

MANO DE OBRA

Confeccién

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Saco Blazer

213




PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Accesorio gusanito loco

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA

1 Conjunto

10 Conjuntos

Bordado

Estampacion

Etiqueta

AVIOS

Hilo Algoddn

Lana

MANO DE OBRA

Confeccién

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Gusanito loco
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Funda para cuello ortopédico

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA 1 Conjunto 10 Conjuntos
Gabardina

Voile Rayon $99

Bordado

Estampacion

Etiqueta

AVIOS

Hilo Algoddn

Lana

MANO DE OBRA

Confeccion

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Funda para cuello ortopédico
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Funda para muletas y andador

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA 1 Conjunto 10 Conjuntos
Gabardina

Voile Rayon $99

Bordado

Estampacion

Etiqueta

AVIOS

Hilo Algoddn

Lana

MANO DE OBRA

Confeccion

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 10 unidades de Funda para muletas y andador
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PRESUPUESTO DE PRODUCCION — Packaging

COSTOS

COSTOS VARIABLES

MATERIA PRIMA

Unidad

100 Unidades

Carton

Papel vegetal

Papel

Cinta

Elastico

Botones

MANO DE OBRA

Confeccién

Costos Variables TOTAL

Costos para producir 100 Unidades
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GASTOS INDIRECTOS MENSUALES

Materia Prima $3000
Servicios Publicos $
Servicio de Teléfono/Internet $500
Gastos de Transporte $
TOTAL $
CANTIDAD DE PRODUCTOS 100
GASTOS INDIRECTOS VARIABLES $50

PRESUPUESTO DE VENTAS

COST. COST. PRECIO
COST. COST.
PRODUCTO PACKG. VAR.IND. UNIT. % UNIT.DE
VAR. FIJO
UNIT. TOTAL VTA.
$ $ $ $ $ 100.00% $
$ $ $ $ $ 100.00% $
$ $ $ $ $ 100.00% $
$ $ $ $ $ 100.00% $
$ $ $ $ $ 100.00% $
$ $ $ $ $ 100.00% $
$ $ $ $ $ 100.00% $

*Costo Fijo TOTAL.: /100 prendas
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MUSCULOSA

UNIDADES 10
PRECIO UNITARIO DE VENTA $
COSTOS VARIABLES $
CONTRIBUCION MARGINAL $
COSTOS FIJOS

(por cada producto: 13800/10) ’
GASTOS INDIRECTOS UNITARIOS $
Beneficio para 12 unidades $
PUNTO DE EQUILIBRIO

ESTADO DE RESULTADOS TOTAL

VENTAS $
CMC $
UTILIDAD BRUTA $
COSTOS FIJOS $
COSTOS VARIABLES INDIRECTOS $
UTILIDAD BRUTA $

PUNTO DE EQUILIBRIO DE LA EMPRESA
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VIl. ANEXOS

ANEXO
ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD
GUIA DE PAUTAS

POBLACION: PROFESIONALES (médicos-fisioterapeutas-psicopedagogos...)

Buenas tardes Dr. / Dra. , le agradezco el tiempo que me

dedica para poder realizarle esta entrevista.
Toda informacién y opinion que ud. pueda proporcionar serdn muy Utiles para el

proyecto a realizar. Valoro su dedicacion y desde ya, muy agradecida.

Ud. es (especialidad)

Si tuviéramos que hacer un primer acercamiento a las enfermedades motrices, ¢qué

las producen y qué ocasionan estas?

Particularmente sobre la enfermedad de Mielomeningocele, qué nos podria detallar...

¢Coémo se da ese primer diagnostico a los padres de un nifio que nacidé con

Mielomeningocele?

¢ Qué actitud debe tener el médico para dar ese diagnostico tan complejo?

¢De gqué manera deben actuar los padres de ese nifio, para hacer frente a esta

situacion?

¢ Qué tipo de tratamientos deben afrontar estos nifios?
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¢De qué manera se debe proceder para que el nifio, no se convierta en un mero objeto
de visitas constantes a los médicos y terapias cronicas, sino que se lo tome en cuenta
primero y principalmente como el nifio que es?

¢Como se trabaja para lograr que esa etapa de la nifiez no deje de ser ludica, agradable
y motivarlo continuamente para gque viva sus experiencias y construya sus propias

expectativas?

Estos problemas de motricidad, ¢de qué manera afectan a los nifios, al momento de

realizar actividades cotidianas?

Existen complicaciones al momento de vestir a un nifio con problemas de motricidad,

a la vez que su cuerpito presenta proporciones distintas... es asi?

¢Ud. tiene conocimiento de indumentaria que se adapte a las necesidades de esta
problematica?...indumentaria que sea de facil acceso, resulte préctica y gustosa para el

nifo.

¢ Cual es su opinion respecto a que exista y se propague cada vez mas la produccion
de este tipo de indumentaria y de accesorios para los aparatos ortopédicos, que se
adapten a los nifios con problemas motrices?...y que de alguna manera se sientan un

poco mas incluidos en la sociedad.
Cual es su opinién respecto a la sociedad, y a este cambio de conciencia que hace falta

para incluir a todas las personas que poseen alguna discapacidad motriz o de cualquier

indole.
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ANEXO
ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD
GUIA DE PAUTAS

POBLACION: PADRES DE NINOS CON PROBLEMAS MOTRICES

Buenas tardes Sr. / Sra. , le agradezco el tiempo que me

dedica para poder realizarle esta entrevista.

Toda informacién y opinion que ud. pueda proporcionar serdn muy utiles para el
proyecto a realizar. Valoro su dedicacion y desde ya, muy agradecida.

¢Como esta compuesta su familia?

¢ Como fue ese primer diagnastico de que el nifio/a venia con complicaciones?

¢El proyecto de familia que tenia, se cambi¢?

En estas situaciones vulnerables, ayuda a las familias no aislarse, buscar informacion,
grupos de apoyo, ONG...esto es asi?

¢Las redes sociales colaboran con esta busqueda?

¢ Qué significa para la familia tener un nifio/a con problemitas motrices? ¢Como le

hacen frente a todo lo que esto implica?

¢ COmo se concientiza y se acepta en la familia sobre qué se puede hacer y qué no?

¢ Cbmo es su dia cotidiano?

¢Qué importancia le dan al momento del juego y ocio? Tanto del nifio, como de la

familia en conjunto.

Qué opina sobre darles oportunidad al nifio/a de integrarse a la vida social, elegir,

equivocarse, experimentar y tener sus propias expectativas. ..
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¢Cuales son las complicaciones del nifio/a, al momento de realizar actividades

cotidianas?

Existen complicaciones al momento de vestir a un nifio con problemas de motricidad,

a la vez que su cuerpito presenta proporciones distintas... es asi?

¢Ud. tiene conocimiento de indumentaria que se adapte a las necesidades de esta
problematica?...indumentaria que sea de facil acceso, resulte practica y gustosa para el

nifo.

¢ Cudl es su opinidn respecto a que exista y se propague cada vez mas la produccion
de este tipo de indumentaria y de accesorios para los aparatos ortopédicos, que se
adapten a los nifios con problemas motrices?...y que de alguna manera se sientan un

poco mas incluidos en la sociedad.
Cual es su opinion respecto a la sociedad, y a este cambio de conciencia que hace falta

para incluir a todas las personas que poseen alguna discapacidad motriz o de cualquier

indole.
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ANEXO

OBSERVACION EN PROFUNDIDAD
ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA
GUIA DE PAUTAS

POBLACION: NINOS CON PROBLEMAS MOTRICES

Estas entrevistas intentaran ser fluidas y abiertas hacia donde el nifio/a nos valla

guiando.

Los puntos a tener en cuenta son:

-Observar e indagar sobre las actividades que les gusta realizar.

-Averiguar sus emociones y gustos en cuestion de juegos y/o dibujos animados,
personajes favoritos.

-Comida, animales, colores preferidos.

-Si es fanatico de algin deporte/equipo.

-Intereses y expectativas (lo que desea ser cuando sea grande).
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