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RESUMEN

Esta investigacion tuvo como objetivo evaluar el efecto de la implementacion de
talleres dirigidos a padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del
Instituto Panameno de Habilitacion Especial, en la provincia de Veraguas, durante
el afo 2025. La metodologia consideré el paradigma cuantitativo, de tipo
explicativo con disefio cuasiexperimental sin grupo control; ademas del
transversal-bibliografico. La poblacion-muestra (20) padres de familia de la
institucion objeto de estudio. El tipo de muestreo fue no probabilistico por
conveniencia con criterios de inclusiéon y exclusion. Como técnica se empleod la
encuesta y como instrumento, elaborado por la investigadora, que se utilizé como
pretest y postest. Se analizaron los datos utilizando la estadistica paramétricas y
no paramétricas tomando en cuenta la el descriptivo y diferencial. Como
conclusiones se identific6 que los padres de familia presentaban inicialmente
conocimientos parciales, actitudes ambivalentes y practicas no sistematicas frente
al acompafamiento educativo, emocional y funcional de sus hijos. A partir de este
diagnéstico, se disefd, implementd y validé un programa de talleres formativos
como una estrategia educativa que logré fortalecer las competencias parentales
en las tres dimensiones evaluadas. La intervencion evidencié ser una herramienta
preventiva y de empoderamiento familiar, con efectos positivos sobre la
participacion, la comunicacidn con la escuela y la promocion del desarrollo integral

de los nifios con paralisis cerebral.

Palabras clave: Competencias parentales, desarrollo integral, empoderamiento familiar, paralisis

cerebral, talleres.



ABSTRACT

This research aimed to evaluate the effect of the implementation of workshops
aimed at parents of students with cerebral palsy at the Panamanian Institute of
Special Habilitation, in the province of Veraguas, during the year 2025. The
methodology considered the quantitative paradigm, of an explanatory type with a
quasi-experimental design without a control group; in addition to the transversal-
bibliographic. The sample population (20) parents of the institution under study.
The type of sampling was non-probabilistic for convenience with inclusion and
exclusion criteria. The survey was used as a technique and as an instrument,
developed by the researcher, which was used as a pre-test and post-test. The data
were analyzed using parametric and non-parametric statistics, taking into account
the descriptive and differential. As conclusions, it was identified that parents initially
presented partial knowledge, ambivalent attitudes and non-systematic practices
regarding the educational, emotional and functional accompaniment of their
children. Based on this diagnosis, a program of training workshops was designed,
implemented and validated as an educational strategy that managed to strengthen
parental competencies in the three dimensions evaluated. The intervention proved
to be a preventive and family empowerment tool, with positive effects on
participation, communication with the school and the promotion of the integral

development of children with cerebral palsy.

Keywords: Cerebral palsy, family empowerment, integral development, parenting skills,
workshops.
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INTRODUCCION

La participacion de la familia, y en especial de los padres, constituye un
componente esencial en el desarrollo integral de los estudiantes con
discapacidad, particularmente en aquellos que presentan paralisis cerebral. Esta
condicidn neuroldgica cronica afecta el movimiento, la postura y, en otros casos,
las funciones cognitivas y comunicativas, demandando un abordaje
interdisciplinario que trascienda el ambito clinico y educativo, para incluir el

acompanamiento continuo desde el entorno familiar.

En este contexto, la formacidn y orientacion de los padres se convierte en una
necesidad prioritaria para potenciar su rol como agentes fundamentales en los

procesos de habilitacion, rehabilitacion y aprendizaje de sus hijos.

El Instituto Panameno de Habilitacion Especial (IPHE), como entidad responsable
de ofrecer atencion educativa integral a personas con discapacidad, enfrenta el
reto de fortalecer la corresponsabilidad entre la escuela y la familia. En la provincia
de Veraguas, se evidencia la necesidad de proporcionar a los padres de familia
herramientas practicas, conocimientos especializados y estrategias emocionales
que les permitan enfrentar, de forma efectiva y consciente, las demandas que

implica la crianza y educacién de hijos con paralisis cerebral.

Ante esta realidad, los talleres formativos emergen como una estrategia
pedagogica pertinente y eficaz para capacitar a los cuidadores primarios,
permitiéndoles desarrollar competencias orientadas al apoyo afectivo, conductual

y pedagadgico.

Partiendo de esta necesidad, la presente investigacion tuvo como objetivo evaluar

el efecto de la implementacion de talleres dirigidos a padres de familia de



estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefio de Habilitacion Especial,
en la provincia de Veraguas, durante el afo 2025. La finalidad fue analizar la
medida en que dicha intervencion contribuyé al fortalecimiento de los
conocimientos, actitudes y practicas parentales en relacidén con el apoyo brindado

a sus hijos, tanto en el ambito educativo como emocional.

La investigacion se desarrolld bajo el paradigma cuantitativo, de tipo explicativo,
se empled un diseio cuasiexperimental sin grupo control, lo cual permitié valorar
el efecto de la intervencion en un solo grupo antes y después de su aplicacion.
Asimismo, se integré un enfoque transversal-bibliografico, a fin de contextualizar
teéricamente el fendmeno estudiado y enriquecer la interpretacion de los

hallazgos a la luz de estudios previos y fundamentos conceptuales pertinentes.

Referente a la estructura este trabajo se organizé en el capitulo |, se presenta el
planteamiento del problema, los objetivos especificos y la justificacién del estudio,
proporcionando el marco introductorio que fundamenta su pertinencia en el
contexto de la educacion especial y el acompanamiento familiar de estudiantes

con paralisis cerebral.

El capitulo Il, desarrolla el marco tedrico, integrando conceptos clave sobre la
paralisis cerebral, el rol de los padres en el proceso educativo de hijos con
discapacidad, la importancia del trabajo colaborativo entre familia y escuela, asi
como los fundamentos pedagdgicos y psicosociales de los talleres formativos,

sustentado en literatura cientifica.

Capitulo 1ll, se detalla la metodologia empleada, basada en un enfoque
cuantitativo, de tipo explicativo, con diseiio cuasiexperimental sin grupo control y
enfoque transversal-bibliografico. Este describe los instrumentos de recoleccion
de datos, la poblacién y muestra participante, asi como el procedimiento seguido

para la implementacién de la intervencion.



Capitulo 1V, expone el desarrollo de los talleres dirigidos a los padres de familia,
detallando las fases del programa, los contenidos abordados, las estrategias
utilizadas y los mecanismos de ajuste aplicados en funcion de las necesidades

observadas en los participantes.

Capitulo V, presenta el analisis de los resultados obtenidos, a través del cual se
evalua el efecto de la intervencion sobre los conocimientos, actitudes y practicas
parentales. Finalmente, se exponen las conclusiones y recomendaciones
derivadas del estudio, destacando la efectividad del programa de talleres como
estrategia de apoyo a las familias y aportando sugerencias para su replicacion en

contextos educativos similares, asi como para futuras investigaciones.

De esta manera, el presente estudio no solo buscé contribuir al fortalecimiento del
vinculo entre familia y escuela en el ambito de la educacién especial, sino también
ofrecer una herramienta de intervencién formativa que potencie las capacidades
de los padres para acompanar con mayor efectividad a sus hijos con paralisis

cerebral.



CAPITULO |



CAPITULO I. ASPECTOS GENERALES DE LA INVESTIGACION

1.1 Planteamiento del problema

La paralisis cerebral (PC) es un trastorno neuroldgico permanente que afecta el
movimiento, la postura y la coordinacién muscular, causado por lesiones o
anomalias en el cerebro en desarrollo, generalmente antes, durante o poco
después del nacimiento (Espinoza et al., 2019). Esta condiciéon no es progresiva,
pero sus manifestaciones varian en severidad y tipo, acompafnandose, en algunos

casos de deficiencias sensoriales, cognitivas, comunicativas y conductuales.

Es importante subrayar que, aunque la paralisis cerebral no es progresiva, las
secuelas que genera se manifiestan a lo largo de toda la vida del nifo. Esto
significa que las necesidades de atencion, estimulacién y acompafiamiento no
concluyen en la infancia, sino que se extienden durante la adolescencia y la

adultez, implicando ajustes constantes en el entorno familiar y escolar.

La paralisis cerebral infantil o encefalopatia estatica son una serie de trastornos
del control motor que producen anormalidades de la postura, tono muscular y
coordinacion motora, debido a una lesidon congénita que afecta al cerebro
inmaduro y de naturaleza no progresiva, persistente (pero no invariable), estatica
(no evolutiva) con tendencia, en los casos leves y transitorios, a mejorar, o

permanecer toda la vida (Palay, Hernandez y Coca, 2023).

La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en
la edad pediatrica. Constituye un problema de primera magnitud por las
deficiencias que asocia, por su cronicidad y por las implicaciones médicas,
sociales y educacionales que origina (Garcia, Arriola, Machado, Pascual, et al.
2022).
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Aguilera-Albesa, Nova-Diaz, y Aznal-Sainz (2023), sefialan que diagnostico de la
PC es clinico, pero para establecer la etiologia y el prondstico es util incluir
estudios de neuroimagen mediante resonancia magnética cerebral, que
establecera el patrén de alteracion estructural asociado. Recientemente, la base
de datos SCPE ha permitido conocer que alrededor del 30% de los casos de PC
no tienen una clara asociacion con una lesién adquirida, objetivada por la
neuroimagen (o esta es normal), lo que lleva a considerar un probable origen

genético.

Por tanto, la secuenciacion masiva del genoma, que esta contribuyendo a
desvelar la etiologia genética de muchas enfermedades raras, podria tener
también un impacto significativo en la clasificacion etiolégica de algunos tipos de
PC (Aguilera-Albesa, Nova-Diaz, y Aznal-Sainz, 2023).

Referente a su prevalencia, Novak (2019), en su estudio titulado Terapia para
nifios con paralisis cerebral: s quién, qué, y cuanto? reporta “entre 1y 4 por cada
1,000 nacidos vivos en el mundo, con tasas mas altas en paises en desarrollo y
en nifos prematuros” (p.32). Este dato refleja no solo la magnitud del fendmeno,

sino también su asociacion con condiciones de vulnerabilidad social y médica.

Las cifras internacionales no deben verse como simples estadisticas, sino como
un reflejo de las brechas sociales y sanitarias que inciden directamente en el
desarrollo infantil. En muchos paises de bajos y medianos ingresos, la falta de
programas de atencion temprana incrementa las consecuencias de la paralisis
cerebral, afectando de manera desproporcionada a las familias que viven en

contextos de vulnerabilidad econdmica.

Los servicios educativos y de apoyo para nifos con paralisis cerebral deben
comenzar desde la infancia para permitir el desarrollo adecuado de habilidades

importantes para la vida (Lavender, s.f.).
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El tema de la discapacidad ha tomado mayor relevancia en nuestra sociedad en
los ultimos afos, reflejandose en cambios de actitud y en los enfoques respecto a
las personas que la padecen. Hoy se reconocen las discapacidades como algo
relativo en el sentido que no solo se trata de la presencia de una enfermedad, sino
que engloba las deficiencias que esta ocasiona, las limitaciones que dificultan
realizar determinada actividad y las restricciones para la participacion de los

individuos en su ambiente fisico y social (Guerra, s.f.).

Este cambio de paradigma ha impulsado el transito hacia un modelo social de la
discapacidad, donde se reconoce que las limitaciones no residen unicamente en
la persona, sino en la interaccion de esta con su entorno. Bajo esta mirada, la
responsabilidad de la sociedad es adaptar espacios, servicios y actitudes para
garantizar la participacion plena de quienes viven con una condicidn como la

paralisis cerebral.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) “constituye la principal
causa de discapacidad motora infantil a nivel global” (p.55), por lo que representa
un reto tanto para los sistemas de salud como para las instituciones educativas y
las familias, debido a las multiples necesidades de apoyo que requieren los nifios

que la presentan.

En esta linea Pelaez-Cantero et al. (2021) afirma que:

“Una mayor incidencia se presenta en contextos con menor acceso a
atencidon prenatal, partos seguros y seguimiento neonatal especializado
subrayando la necesidad de politicas integrales que aborden tanto la
prevenciéon como el acompaiamiento terapéutico y educativo, donde el rol
de la familia, especialmente de los padres, se convierte en un componente

esencial para el desarrollo y bienestar del nifio con paralisis cerebral” (p.61).
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En este sentido, se hace evidente que la familia no puede ser vista como un actor
secundario, sino como un protagonista en el proceso terapéutico y educativo. Su
papel es decisivo tanto en la estimulacion cotidiana como en la construccion de

un clima emocional adecuado para el nifio.

La discapacidad es un problema de salud publica a nivel mundial y en Panama,
actualmente la prevalencia de discapacidad en nuestro pais segun la primera
encuesta nacional de discapacidad (PENDIS) 2006 es de 11.3% para la poblacion
en general y de 3% para la poblacion menor de 5 anos, reflejando costos

financieros y sociales cada vez mayores para la sociedad (Adames, 2017).

Ragni (2022), en su estudio documental La eficacia de las intervenciones de
capacitacion parental con padres de nifios con discapacidades del desarrollo,
destaca que “las intervenciones formativas dirigidas a padres resultan
fundamentales para mejorar sus competencias y actitudes frente al cuidado y
acompanamiento de sus hijos” (p.65). Este hallazgo adquiere especial relevancia
en el contexto de la paralisis cerebral, dado que la complejidad de esta condicion
requiere no solo atencion especializada, sino también una participacién parental

informada, activa y sostenida.

Sobre experiencias de formacion de los padres para el acompafiamiento de los
nifos con paralisis cerebral, Zuurmond et al. (2018) evaluaron en Ghana la
capacitacién a cuidadores de nifios con esta discapacidad motora y observaron
mejoras significativas en calidad de vida, conocimientos y confianza parental

posterior a un programa de (11) meses.

Por otro lado, Verhaegh et al. (2022), en su estudio Experiencias de los padres
con un programa de entrenamiento de extremidades superiores en el hogar
utilizando un enfoque de entrenamiento en video para bebés y nifios pequefios

con paralisis cerebral unilateral, documentaron el impacto positivo del
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entrenamiento domiciliario con videocoaching. Su investigacidén mostré que este
modelo fortalece la motivacion parental al permitir observar avances funcionales
del nifio; ademas, al acompafarse de un feedback positivo de un terapeuta se

refuerza la perseverancia de los padres y aligera su carga emocional.

Otras experiencias como el programa hondurefio PREPACE incluye médulos para
padres dentro de su formacion terapéutica en colaboracion con la Universidad de
Defensa de Honduras (De La Cruz et al., 2018), indicando una linea emergente

de capacitacion parental estructurada en la region de Centroamérica.

En Colombia, Bolafios (2022) exploro la carga del cuidador en adolescentes con
paralisis cerebral, cuantificando dimensiones psicoldgicas y sociales e insistiendo

en programas de formacion que equilibren las exigencias parentales.

Interpretando estos hallazgos desde la perspectiva de educacién especial, se
reitera que capacitar y acompafnar a los padres de manera estructurada y
personalizada optimiza el entorno familiar, transformandolo en un espacio de

aprendizaje y seguridad.

En particular para la paralisis cerebral, donde la intervencion continua es esencial,
en palabras de Garcia-Del Pino et al. (2021) “la formacién para el
acompanamiento de nifios con paralisis cerebral empodera a los padres como
agentes activos del proceso terapéutico, promoviendo el progreso funcional del
nifio y fortaleciendo el vinculo afectivo” (p.74), siendo estos elementos clave para

la efectividad de las intervenciones educativas y rehabilitadoras.

Por consiguiente, capacitar a los padres permite no solo reducir la ansiedad
asociada al cuidado, sino también fortalecer su rol como facilitadores del
desarrollo funcional, emocional y educativo del nifio, convirtiéndolos en agentes

clave dentro del proceso rehabilitador.
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Al analizar la situacién en Panama, se ha identificado a la paralisis cerebral como
uno de los tipos de discapacidad prevalentes en el pais, de acuerdo con el Instituto
Nacional de Estadistica y Censo (INEC, 2023) se registraron el 3% por cada mil

nacidos, lo que corresponde, aproximadamente, a 61 mil nifios.

Referente a la atencion esta recae principalmente en tres entidades estatales de
caracter técnico, educativo y de salud. El Instituto Panamefo de Habilitacién
Especial (IPHE) es el organismo rector en materia de educacién especial,
encargado de brindar atencién integral a nifios, nifas y jovenes con discapacidad,
incluyendo aquellos con paralisis cerebral, a través de servicios pedagogicos,

terapéuticos y psicosociales adaptados a sus necesidades.

Por su parte, el Ministerio de Salud (MINSA) es responsable de la atencion médica
especializada, diagndstico temprano, rehabilitacién fisica y servicios de
seguimiento neurolégico. Complementariamente, la Secretaria Nacional de
Discapacidad (SENADIS) quien coordina politicas publicas, programas de
inclusiéon y apoyo econémico para las personas con discapacidad y sus familias,

fomentando la equidad y el acceso a servicios.

Estas instituciones, en conjunto, conforman el eje articulador de la respuesta
estatal frente a la paralisis cerebral en el pais, aunque aun enfrentan desafios en

la cobertura, articulacién intersectorial y formacion familiar sistematica.

Aunque la existencia de estas instituciones demuestra un esfuerzo del Estado
panamefio por responder a la discapacidad, todavia persisten retos relacionados
con la cobertura geogréfica, la formacidén de profesionales especializados vy la
continuidad de los programas. Muchas familias, sobre todo en areas rurales o
apartadas, carecen de acceso a terapias regulares o deben realizar largos

desplazamientos para recibir atencion.
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Sobre los esfuerzos por capacitar a padres de nifos con paralisis cerebral estos
han sido impulsados, principalmente, por el Instituto Panameno de Habilitacién
Especial (IPHE) a través del Programa de paralisis cerebral, activo desde 1985,
la Escuela para Padres, capacitacion a padres para potenciar la educacion
especial en el hogar (IPHE, 2025).

Sin embargo, el impacto real de estas iniciativas aun no ha sido medido con rigor
cientifico, lo cual dificulta conocer su efectividad. Contar con investigaciones
locales que documenten los resultados de los talleres, tanto en el bienestar de los
nios como en las competencias adquiridas por los padres, se convierte en un

paso indispensable para consolidar politicas publicas basadas en evidencia.

No obstante, a pesar de estas iniciativas nacionales, Rios (2020) documenté
debilidades en los programas de formacion a las familias con hijos con paralisis
cerebral, en virtud que no hay datos cuantitativos sobre el impacto de estas
capacitaciones en el fortalecimiento de conocimientos, actitudes y practicas

parentales.

Adicionalmente, existen iniciativas aisladas dentro del ambito de la salud, con
apoyo del Ministerio de sanidad (MINSA) a través de jornadas formativas dirigida
a personal médico y técnicos sobre abordajes terapéuticos integrales para la

paralisis cerebral infantil (Melguizo, 2017).

Melguizo (2017), realizo un estudio donde presentd un Programa de Intervencién
para un alumno con Paralisis Cerebral Infantil especificamente para el lenguaje y
la comunicacion donde se han utilizado diversos métodos de aprendizaje
combinados y estructurados para proporcionar al alumno las herramientas
comunicativas necesarias para que se desenvuelva con éxito en cualquier

situacion socio-comunicativa. “Tras la aplicacion del Programa, se aprecio una
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notable evolucion en el escolar gracias a su ejecucion coordinada entre el centro

y la familia” (p.1).

El IPHE consta de un Programa de Paralisis Cerebral (PPC), creado el 26 de
diciembre de 1985, que responde a una atencion de calidad y una habilitacion
educativa a los niflos y nifas con condicién de paralisis cerebral, teniendo
presente su derecho de asistir a centros educativos, de acuerdo al grado y

caracteristicas de su discapacidad (IPHE, 2019).

Por consiguiente, a partir del analisis del contexto nacional, donde se han
identificado esfuerzos institucionales, pero aun insuficientemente evaluados en la
formacion de padres de nifios con paralisis cerebral, surge la necesidad de
profundizar este abordaje a nivel local. En este sentido, se consideré al Instituto
Panamefio de Habilitacion Especial (IPHE) en la provincia de Veraguas como
escenario para el desarrollo de esta investigacion respondiendo a razones tanto

académicas como contextuales.

La Extension del IPHE, de Veraguas atiende a una poblacion de 1,204 estudiantes
con discapacidad, de los cuales 417 asisten a la sede principal en Veraguas y al
Modulo de Sona, mientras que 787 reciben servicios, recursos y apoyos
educativos en los 30 centros educativos de inclusion de la provincia y la comarca
Ngabe-Buglé (IPHE, 2024).

Este numero de estudiantes atendidos refleja tanto la magnitud de la poblacién
con discapacidad en la provincia, como también la responsabilidad que asume la
sede como centro de referencia. La amplitud de su cobertura implica la necesidad
de metodologias innovadoras y sostenibles que fortalezcan la relacion entre
escuela y familia, optimizando los recursos disponibles para que cada nifio con

paralisis cerebral reciba atencion integral.
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Con el proposito de generar modelos de atencion en el hogar que favorezcan la
inclusion de los estudiantes con discapacidad, y fomentar en los padres de familia
actitudes de valoracion y equiparacion de oportunidades, la sede de Veraguas del
IPHE realizé el taller “Técnicas para el manejo del nifio y la nifia en el hogar”
(IPHE, 2025).

La puesta en marcha de talleres demuestra que existe voluntad institucional para
involucrar a los padres. Sin embargo, al no existir estudios que evaluen el impacto
de dichas capacitaciones, se desconoce si realmente logran cambios sostenibles

en las practicas de crianza y acompafiamiento.

Los nifios con Paralisis Cerebral poseen limitaciones en sus diferentes areas del
desarrollo como por ejemplo la motricidad la, comunicacién o el aprendizaje, por
lo cual muchos de ellos no pueden desplazarse, manipular objetos e inclusive en
algunos casos tienen dificultades para alimentarse y para comprender lo que
ocurre a su alrededor (IPHE, 2020).

La provincia de Veraguas representa un espacio propicio para la implementacion
y evaluacion de talleres de formacion parental, tanto por la magnitud de la
poblacion atendida como por la ausencia de investigaciones previas en el area.
Esto permitira generar evidencias que no solo beneficien a las familias locales,
sino que también puedan servir como referencia para otras regiones del pais,
contribuyendo al fortalecimiento del sistema nacional de atencién a la

discapacidad.

1.1.1. El problema de investigacion

Con base, a las situaciones referidas y documentadas surge la interrogante

investigativa:
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¢ Cual es la efectividad en la implementacion de talleres dirigidos a padres de
familia de estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefo de

Habilitacion Especial, en la provincia de Veraguas durante el afio 20257

1.2 Justificacion

La atencién educativa a estudiantes con paralisis cerebral exige una articulacién

entre los servicios escolares, terapéuticos y el entorno familiar.

El trabajo aislado de las instituciones educativas o de los servicios de salud no
logra, por si mismo, garantizar los avances necesarios en el desarrollo de los nifios
con esta condicion. De ahi que se haga indispensable concebir la educacion
especial como un proceso sistémico, donde cada actor (escuela, familia,

comunidad y servicios de salud) desempefie un rol complementario y coordinado.

En este contexto, el acompafiamiento y la capacitacion de los padres no debe
considerarse un complemento, sino un componente fundamental del abordaje

educativo especializado.

El papel de los padres y cuidadores es irreemplazable, ya que son quienes
conviven de manera mas cercana con el nifio y quienes pueden aplicar, reforzar
y dar continuidad en el hogar a las orientaciones que se trabajan en la escuela o
en la terapia. Sin embargo, segun investigaciones, persiste una brecha entre la
intervencién técnica ofrecida por las instituciones y el rol formativo que deben

desempenar las familias.

Aunque las entidades gubernamentales, como el IPHE y MINSA, han desarrollado
programas orientados a la atencion de estudiantes con discapacidad, en la
practica se observa que los espacios de formacion dirigidos a padres son

insuficientes, poco sistematizados y carecen de evaluaciones de impacto.
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Esta brecha motiva la presente investigacion y le otorga oportunidad, al buscar

responder a una necesidad real y no resuelta en la comunidad educativa.

Existen acciones aisladas, tales como charlas, reuniones de orientacion o talleres
puntuales, pero estas carecen de continuidad, seguimiento metodologico vy
evaluacion objetiva de resultados. Al no contar con datos sobre la efectividad de
estas intervenciones, no es posible determinar si cumplen realmente con el
propésito de fortalecer a las familias ni si generan cambios sostenibles en las

practicas de crianza y acompafnamiento.

Evaluar el efecto de talleres formativos permite no solo llenar este vacio, sino
también ofrecer una intervencion estructurada, medible y replicable en contextos

similares de Panama y de otros paises de la region.

Desde una perspectiva tedrica, esta investigacion representa un aporte al campo
de la educacion especial, pues integra el componente familiar como una variable

susceptible de fortalecimiento mediante estrategias de formacion.

Tradicionalmente, los estudios en discapacidad se han centrado en la
caracterizacion clinica o en el desarrollo pedagdgico del nifio, dejando en un
segundo plano el rol de los padres como agentes activos. Por tanto, este estudio,
en cambio, coloca a la familia en el centro del proceso, reconociendo que los
avances en el nino dependen en gran medida de la calidad del entorno que lo

rodea.
El valor de esta investigacion radica en el disefio de un modelo de intervencién

educativa que trasciende el aula, rompe con la visidn asistencialista y reconoce a

los padres como protagonistas de la habilitaciéon de sus hijos.
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La pertinencia social de esta propuesta es amplia. Para las familias, el estudio
implica un mayor empoderamiento, confianza y capacidad para afrontar los
desafios cotidianos del cuidado, desde las rutinas basicas hasta la participacion
en la vida comunitaria. Un padre o madre debidamente capacitado adquiere
habilidades no solo técnicas, sino también emocionales, para manejar el estrés,
la frustracion y la ansiedad que suelen acompafar al cuidado de un hijo con

discapacidad.

Para los estudiantes, contar con un entorno familiar mas informado vy
comprometido significa disponer de un clima de apoyo que favorece su progreso

emocional, funcional y educativo.

A nivel comunitario, el fortalecimiento de las familias contribuye a reducir la

estigmatizacion y a fomentar una cultura de inclusién.

En el plano académico, la investigacion amplia la base de conocimiento existente,
al articular la teoria con la practica en un contexto local especifico. Aunque en la
literatura internacional abundan experiencias de programas de capacitacion para
padres en paises desarrollados y en algunas regiones de Africa y América Latina,
en Panama las investigaciones empiricas son escasas. Esto limita la posibilidad
de contar con referentes nacionales que orienten la toma de decisiones. Por lo
tanto, este estudio se convierte en un antecedente valioso para futuras

investigaciones.

Cabe destacar que la investigacion también guarda un fuerte componente ético,
al responder a las necesidades de una poblacién histéricamente vulnerable y con

limitado acceso a recursos de formacion.

La educacion inclusiva no puede concebirse unicamente como un discurso

tedrico, sino como una practica que se materializa en estrategias concretas que
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mejoren la vida de los nifios y sus familias. En este sentido, la investigacion se
compromete socialmente con la equidad, la justicia y el derecho de todas las

personas a recibir una educacion de calidad en condiciones de igualdad.

Esta investigacion es pertinente, oportuna y socialmente comprometida. Su
relevancia radica en su capacidad para incidir en la calidad de vida de los
estudiantes con paralisis cerebral y en el fortalecimiento de sus redes de apoyo.
Al generar evidencia local, contribuye también al desarrollo de politicas educativas
inclusivas mas efectivas y contextualizadas. Por tanto, no solo es Uutil, sino
necesario, tanto para la mejora de practicas institucionales como para el avance

cientifico en el campo de la educacion especial en Panama.

Ademas, en vinculante con el propdsito de la Maestria y servira de antecedente

referencial para otros estudios en la misma area o similares.

1.3 Hipdtesis

Ho: La implementacion de talleres dirigidos a padres de familia de estudiantes con
paralisis cerebral del Instituto Panameno de Habilitacidn Especial, provincia de
Veraguas, durante el afio 2025, no produce efectos significativos en el
fortalecimiento de sus conocimientos, actitudes y practicas de apoyo educativo,

emocional y funcional.

H.: La implementacion de talleres dirigidos a padres de familia de estudiantes con
paralisis cerebral del Instituto Panameno de Habilitacién Especial, provincia de
Veraguas, durante el ano 2025, produce efectos significativos en el fortalecimiento
de sus conocimientos, actitudes y practicas de apoyo educativo, emocional y

funcional.
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1.4 Objetivos

1.4.1. Objetivo general
Evaluar el efecto de la implementacion de talleres dirigidos a padres de familia de
estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefio de Habilitacion Especial,

en la provincia de Veraguas, durante el afio 2025.

1.4.2. Objetivos Especificos

e Diagnosticar los conocimientos, actitudes y practicas de los padres de familia
de estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panameio de Habilitacion
Especial, en la provincia de Veraguas, antes de la implementacion de los
talleres.

e Disefar un programa de talleres formativos, orientado a fortalecer las
capacidades de los padres de familia para brindar apoyo educativo, emocional
y funcional a sus hijos con paralisis cerebral.

e Implementar el programa de talleres dirigidos a los padres de familia,
considerando las necesidades identificadas y adaptandolo al contexto del
Instituto Panamefio de Habilitacion Especial en Veraguas.

e Validar el efecto de la implementacion del programa de talleres, mediante la
comparacién de los resultados obtenidos antes y después de la intervencion,

en términos de conocimientos, actitudes y practicas parentales.
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CAPITULO I



CAPITULO IIl. MARCO TEORICO

El este capitulo se desarrolla las bases teodricas que sustentan la investigacion, se
abordan los principales conceptos, enfoques y fundamentos que permiten
comprender la problematica desde una perspectiva educativa, psicologica y
social. Se parte del analisis de la paralisis cerebral como condicién neuroldgica
compleja que incide en multiples dimensiones del desarrollo infantil, para luego
profundizar en el rol que desempefian los padres como agentes clave en el

proceso de habilitacion y aprendizaje de sus hijos.

Asimismo, se examinan modelos de formacion familiar, estrategias de
intervencidn a través de talleres, y teorias pedagodgicas que justifican el trabajo
colaborativo entre escuela y familia. Esto proporciona el soporte conceptual para
la construccion del disefio metodoldgico y la interpretacion de los resultados del

estudio.

2.1 Fundamentacion conceptual de la paralisis cerebral

La paralisis cerebral ha sido caracterizada por entidades y autores, segun la
Organizacion Mundial de la Salud, basado en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF, citada por Barreto et al.,
2020) la define como:

“Un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la
postura, causando limitaciones en la actividad, atribuidos a perturbaciones
no progresivas que ocurrieron en el cerebro fetal o infantil en desarrollo;
frecuentemente acompanados por trastornos de sensacién, cognicién,

comunicacién, conducta, epilepsia y problemas musculoesqueléticos”
(p-1).

Por su parte, la Academia Americana de Pediatria (AAP) la describe como un

grupo de desérdenes permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, que
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limitan la actividad y cuyo origen es una lesion cerebral temprana no progresiva
(Barkoudah et al., 2023). A su vez, los Centros para el Control y la Prevencién de
Enfermedades (CDC) la definen como un grupo de trastornos que afectan la

capacidad de moverse y mantener el equilibrio y la postura (Aranda et al., 2023).

Estas definiciones convergen en reconocer que la paralisis cerebral es un
trastorno duradero, no progresivo en el cerebro en desarrollo, con repercusiones

motoras y funcionales, a menudo acompafadas de condiciones comoérbidas.

Para esta investigacion, se adopta la definicion propuesta por la American
Academy of Pediatrics (AAP) complementada con la descripcion de la
Organizacion Mundial de la Salud/ Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (OMS/ICF) la paralisis cerebral es un grupo de
trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, atribuibles a
una lesion no progresiva en el cerebro en desarrollo, que limita la actividad
funcional y suele acompafarse de alteraciones en la percepcién, la cognicion, la

comunicacion, la conducta y otros aspectos neuromotores (Carvalho et al., 2023).

Esta definicion considera tanto las limitaciones fisicas como las posibles
comorbilidades sensoriales, emocionales y sociales, lo que permite un abordaje

integral y contextualizado del nifio y su entorno familiar.

Por otra parte, las categorias motoras permiten clasificar la manera en que la
paralisis cerebral se manifiesta en el nifo, orientando el diagndstico, prondstico e
intervenciones especificas, lo que facilita la orientacion de estrategias terapéuticas

y pedagogicas:
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Cuadro 1. Clasificacion paralisis cerebral

Tipo de afectacion motora Descripcion

o Aumento del tono muscular y movimientos
Espastica o _ ] ]
rigidos, siendo la forma mas comun (~80 %)

o o Alteraciones en el control del tono, con
Dyskinética (atetosica) o _ . .
movimientos involuntarios y fluctuaciones.

Problemas de coordinacion y equilibrio debido

Ataxica .
a lesion del cerebelo.
. Combinacién de los anteriores, revelando
Mixta . .
multiples sindromes motores.
Segun lesiones corporales: hemiplejia (una
o mitad corporal), diplejia (piernas), cuadriplejia
Topografica

(todos los miembros), monoplejia (un

miembro).

Fuente: Bolafos-Roldan (2022).

Con base en la clasificacion expuesta, se comprende que la paralisis cerebral no
se manifiesta de manera uniforme, sino que presenta una diversidad de formas
que afectan de manera diferenciada la funcionalidad del nifio. Por lo que, expresa
Bolafios-Roldan (2022) que “los procesos de acompafiamiento familiar y educativo
requieren ser personalizados, flexibles y sensibles al tipo de afectacion motora

predominante” (p.55).

De alli que, la correcta identificacién de la clasificacion permite no solo adecuar
las estrategias terapéuticas, sino también empoderar a los padres con
conocimientos especificos para responder de forma efectiva a las necesidades
reales de sus hijos, promoviendo asi una participacion consciente y orientada al

bienestar y desarrollo integral.
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2.2 Causas Yy factores de riesgo

Comprender las causas de la paralisis cerebral permite orientar las acciones

preventivas, educativas y terapéuticas. Si bien se trata de una condicion no

progresiva, su origen puede estar asociado a multiples factores que afectan al

cerebro inmaduro antes, durante o poco después del nacimiento (De La Cruz et

al., 2018). Estas causas se relacionan con alteraciones en el desarrollo

neurolégico que comprometen la estructura y funcionalidad cerebral, generando

los cuadros motores y multisensoriales caracteristicos de esta condicion.

Cuadro 2. Causas de la paralisis cerebral

convulsiones graves.

Tipo de S Momento en
Descripcion
causa que ocurre
Infecciones intrauterinas (toxoplasmosis,
rubéola, citomegalovirus), malformaciones | Durante la
Prenatal o . -
cerebrales, exposicidn a toxinas, trastornos | gestacion
genéticos.
Asfixia neonatal, partos prolongados,
. . o _ En el momento
Perinatal traumatismos obstétricos, bajo peso al nacer,
_ del parto
prematuridad extrema.
Infecciones del sistema nervioso central
Postnatal (meningitis, encefalitis), traumatismos Primeros afios
(temprano) craneales, eventos vasculares o de vida (0-2)

Fuente: De La Cruz et al. (2018).

Con base a lo planteado se reconoce que la paralisis cerebral responde a una

etiologia multifactorial, donde interactuan diversas condiciones bioldgicas,

obstétricas y ambientales que comprometen el neurodesarrollo en etapas criticas.

Esta comprension h no solo amplia el marco diagnéstico, sino que orienta la
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formulacién de politicas de prevencidn perinatal, atencion neonatal especializada
y vigilancia del desarrollo infantil. Ademas, brinda la base para interpretar con
mayor precision las necesidades particulares de cada nifo, permitiendo la
implementacion de intervenciones educativas y terapéuticas diferenciadas,

coherentes con las secuelas funcionales derivadas de su origen clinico.

2.3 Necesidades educativas especiales en estudiantes con paralisis cerebral

La paralisis cerebral no solo afecta la movilidad, el tono muscular y el equilibrio,
sino que puede comprometer funciones del sistema nervioso como el aprendizaje,
la audicion, la vision y el pensamiento, por lo que, las necesidades educativas
especiales de los estudiantes con esta discapacidad abarcan multiples areas del
desarrollo: motora, cognitiva, comunicativa, social y emocional (Espinoza et al.,

2019).

Figura 1. Areas del desarrollo afectadas

AREAS DEL
DESARROLLO

Motora  Cognitiva Comunicativa  Social Emocional
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Area motora

El area motora comprende todas las funciones relacionadas con el movimiento, la
postura, el equilibrio y la coordinacién muscular, necesarias para la interaccién
activa con el entorno. En estudiantes con paralisis cerebral, estas funciones se
ven comprometidas debido a una lesion neuroldgica no progresiva en el cerebro
en desarrollo, afectando tanto las habilidades motrices gruesas (caminar, correr,
mantenerse erguido) como las finas (escribir, recortar, manipular objetos)
(Espinoza et al., 2023).

Por tanto, las necesidades educativas especiales de tipo motor se derivan de
estas limitaciones fisicas que interfieren en la participacién del estudiante en las
actividades escolares, pudiendo, en algunos casos afectar indirectamente otras
dimensiones del aprendizaje, como la concentracion, el ritmo de trabajo, la

autoestima y la socializacion.
Desde una perspectiva pedagogica inclusiva, atender las necesidades motoras
implica eliminar barreras fisicas y funcionales que dificultan el acceso, la

permanencia y el aprendizaje del estudiante en el entorno escolar.

Cuadro 3. Acciones pedagdgicas necesidades educativas especiales de tipo

motora
Accion Propésito
Descripcion
Pedagogica Educativo
Uso de sillas, mesas vy | Favorecer la postura, el
Adecuacion del | superficies adaptadas a la | equilibrio y el acceso al
mobiliario escolar postura 'y movilidad del | material educativo.
estudiante.
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o Instalacion de rampas, | Garantizar la movilidad
Eliminacion de o .
pasamanos, sefalizacion vy | autobnoma y la
barreras L .
o ascensores donde sea | accesibilidad universal.
arquitectonicas .
necesario.
Uso de ayudas | Incorporacién de értesis, sillas | Promover la
técnicas y ' de ruedas, caminadores Yy | funcionalidad fisica y la
dispositivos tableros inclinados. independencia en el
ortopédicos aula.

Tiempo adicional y

de

transiciones,

Ajuste horarios para

descanso vy

Disminuir el impacto de

la fatiga y el ritmo motor

flexibilizacion de | | - o

ejecucion de  actividades | lento.
tareas

escolares.

Acompafiamiento para | Favorecer la
Apoyo de un auxiliar | desplazarse, manipular | participacion activa en

o asistente en el aula | materiales o asistir en tareas escolares vy
actividades practicas. recreativas.
. Uso de teclados adaptados, | Facilitar la escritura,
Incorporacion de .
) pulsadores, software de voz o | lectura y navegacion
tecnologias de | N o o ]
_ . dispositivos electronicos | digital con autonomia.
asistencia .
especiales.
Diseno de | Actividades que se adapten a | Fomentar la
actividades con | las capacidades fisicas del | autoestima, el trabajo
participacion estudiante, con roles | colaborativo y la
funcional inclusivos. participacion plena.

Fuente: Espinoza et al. (2023).

Area cognitiva

Las necesidades educativas especiales de tipo cognitivo se refieren a aquellas
adaptaciones, apoyos y recursos requeridos para facilitar el desarrollo del
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pensamiento, la atencion, la memoria, el razonamiento y otras funciones mentales
superiores, que pueden verse comprometidas como consecuencia del dafo
neurolégico temprano que caracteriza esta condicion (Espinoza et al., 2023). Si
bien no todos los estudiantes con paralisis cerebral presentan discapacidad
intelectual, si es frecuente observar variabilidad en el procesamiento cognitivo, la
velocidad de respuesta, la planificacion de tareas y la generalizacion del

aprendizaje.

Estudios como el de Farias (2023) muestran que “entre el 30 % y el 50 % de los
nifios con paralisis cerebral presentan algun grado de afectacion cognitiva, que va
desde dificultades leves de atencidn y organizacion hasta discapacidades
intelectuales moderadas o severas” (p.88). Afirma el autor que estas alteraciones
pueden coexistir con barreras fisicas, sensoriales o del lenguaje, dificultando la
evaluacion del rendimiento real del estudiante si no se utilizan instrumentos

adecuados a sus capacidades motrices y de respuesta.

Cuadro 4. Acciones pedagogicas necesidades educativas especiales de tipo

cognitivo
Accién Propésito
Descripcion
Pedagodgica Educativo
Adaptar objetivos,

. . _ ) Promover aprendizajes
Adecuacion curricular | contenidos, metodologia y | =~
o . - _ . significativos y
individualizada (ACI) | evaluacién al ritmo y nivel _
- _ funcionales.
cognitivo del estudiante.

Usar estimulos visuales, o .
Facilitar el procesamiento

Ensefianza auditivos y kinestésicos -
. _ y la retencion del
multisensorial para presentar la .
_ . contenido.
informacion.
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. Dividir las  actividades | Mejorar la comprension,
Segmentacion de . ) . N
. complejas en pasos mas | reducir la carga cognitiva
areas

pequenos y secuenciales. y fomentar la autonomia.

Uso de apoyos | Incorporar pictogramas, | Favorecer la
visuales y | esquemas, agendas | comprension de
organizadores visuales o] mapas | conceptos abstractos y

graficos

conceptuales.

organizar ideas.

Flexibilidad en tiempo

y evaluacion

Brindar mas tiempo para
actividades, permitir
respuestas orales o]

practicas.

Respetar el ritmo
cognitivo y disminuir la
ansiedad por evaluacion

tradicional.

Refuerzo positivo y

retroalimentacion

Valorar el esfuerzo, no solo

el resultado, y dar

Reforzar la motivacion

intrinseca y el

constante devoluciones frecuentes. autoconcepto académico.
o Estimular el aprendizaje

.| Aplicaciones, software .
Uso de tecnologia autbnomo y compensar

educativa adaptada

interactivo, comunicadores,

tableros digitales.

barreras cognitivas o0

fisicas.

Intervencion
psicopedagdgica

colaborativa

Coordinacion entre

docente, psicologo,

orientador y terapeuta.

Ajustar la intervencion a
del

neuropsicolégico

partir perfil
del

estudiante.

Fuente: Espinoza et al. (2023).

Area comunicativa

Las necesidades educativas especiales de tipo comunicativo en estudiantes con

paralisis cerebral se refieren a las dificultades en la comprension, produccién o

intercambio de mensajes verbales y no verbales, resultado de las alteraciones

neurolégicas que afectan el control motor del habla (disartria), la coordinacion
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respiratoria-fonatoria, o procesos de lenguaje y simbolizacion (Espinoza et al.,
2023). Estas necesidades impactan no solo en el desarrollo linguistico, sino

también en la interaccién social, el aprendizaje y la expresion emocional.

Segun Elangkovan (2020) “entre el 60 % y 70 % de los nifios con paralisis cerebral
tienen algun grado de alteracion comunicativa, y cerca del 25 % requieren

sistemas aumentativos o alternativos de comunicacion” (p.87).

Por lo que, desde la perspectiva pedagdgica inclusiva, atender las necesidades
comunicativas implica reconocer la comunicacion como Derecho fundamental y
como vehiculo de aprendizaje y participacion, por lo que se debe proporcionar a

estos estudiantes medios alternativos para expresarse y ser comprendidos.

Cuadro 5. Acciones pedagogicas necesidades educativas especiales de tipo

comunicativa

Accioén ] Propésito
o Descripcion ]
Pedagégica Educativo
Implementacion de | Uso de pictogramas, | Facilitar la expresiéon y

sistemas aumentativos y | tableros de comunicacion, | comprensién cuando
alternativos de | lenguaje de sefas, | el lenguaje oral es

comunicacion (SAAC) aplicaciones digitales. limitado.

Reducir la ansiedad y
Establecer momentos vy

reforzar la
Rutinas  comunicativas | formas  previsibles de o
] . o participacion
estructuradas intercambio comunicativo o
comunicativa del
durante el dia escolar. _
estudiante.
Empleo de imagenes, | Potenciar la

Apoyos visuales y | gestos, sonidos, y ayudas | comprension
auditivos auditivas o visuales para | multimodal del

reforzar instrucciones. lenguaje.
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Integrar juegos

_ . . Promover la
simbalicos, narracion,
Estimulacién del lenguaje L . motivacion y la
. dramatizacion y canciones _ L
a través del juego . expresion linguistica
adaptadas al nivel _
. en contextos ludicos.
funcional.

. ) Respetar los procesos
Permitir mayor tiempo

. - de codificacion-
Tiempos de respuesta | para emitir respuestas, ya .
_ expresion,
extendidos sea oral, gestual o =
o disminuyendo la
asistida. B
presion.

- _ Asegurar que los
Formacion continua sobre

Capacitacion docente en . educadores
| estrategias de
SAAC y lenguaje o _ promuevan entornos
comunicacion alternativa y
accesible accesibles y

simplificacion linguistica. _
receptivos.

Fuente: Espinoza et al. (2023).

Area social

Las necesidades educativas especiales de tipo social en estudiantes con paralisis
cerebral se refieren a los requerimientos de apoyo para establecer, mantener y
desarrollar relaciones interpersonales significativas, participar en actividades
grupales y comprender las normas de convivencia escolar (Espinoza et al., 2023).
Estas necesidades surgen no solo por las limitaciones motoras o comunicativas
propias de la condicién, sino también por las barreras actitudinales, sociales y
ambientales que restringen su participacion en entornos educativos inclusivos asi
lo indican Garcia-Del Pino et al. (2021).

Se entiende que, aunque estos estudiantes poseen las habilidades emocionales

y cognitivas necesarias para establecer vinculos, experimentan aislamiento y en
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oportunidades sobreprotecciéon que limitan la interaccién social natural con sus

pares, afectando el desarrollo de la competencia social.

Desde el enfoque pedagdgico, estas necesidades deben ser atendidas mediante
estrategias que favorezcan la interaccion respetuosa, la participacion equitativa y
el reconocimiento del otro como sujeto de Derechos y capacidades, garantizando
no solo el acceso al conocimiento, sino también la construccion de vinculos

respetuosos dentro del entorno escolar.

Este enfoque transforma la practica educativa en un proceso inclusivo, ético y
humanizante donde se prioriza la interaccion dialégica, emocional y relacional que
estimula el desarrollo integral, respetando los ritmos, formas de expresién y

modos de aprender.

Cuadro 6. Acciones pedagogicas necesidades educativas especiales de tipo

social
Accidn o Propésito
o Descripcion ]
Pedagédgica Educativo
Integracion de dinamicas en | Fomentar la

Aprendizaje

cooperativo e inclusivo

grupo con roles activos para

todos, adaptados a las

capacidades del estudiante.

participacion equitativa
y el de

pertenencia.

sentido

Tutorias entre pares

Asignacién de companeros

que actuen como aliados

Facilitar la interaccion

espontanea y la

para tareas y actividades | amistad entre
recreativas. estudiantes.
. Actividades ludicas | Estimular el vinculo
Juegos  cooperativos | . _ _ _
disefadas para incluir a | social desde el disfrute
adaptados 5 B .
nifos con movilidad | compartido.
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reducida o dificultades del
habla.

comités escolares o
actividades

extracurriculares

Involucrar al estudiante con
PC en espacios de liderazgo

o representacion estudiantil.

Talleres o actividades que | Desarrollar  actitudes
Programas de . _
. promuevan la comprension | inclusivas entre
educacion en valores y _ _ _
] de la discapacidad y el |docentes, estudiantes
empatia . . -
respeto a la diversidad. y familias.
Enseflanza explicita de | Fortalecer las
Dinamicas de | estrategias para resolver | habilidades sociales y
resolucion de conflictos | malentendidos o rechazos | la autorregulacion
de manera asertiva. emocional.
Participacion en Reforzar su

autoestima, autonomia
y rol activo en la vida

escolar.

Trabajo  colaborativo

familia-escuela

Establecer canales

permanentes entre
docentes y familias para el
seguimiento del desarrollo

social.

Garantizar coherencia

entre los  apoyos

escolares y familiares.

Fuente: Espinoza et al. (2023).

Area emocional

Las necesidades educativas especiales de tipo emocional en estudiantes con

paralisis cerebral se

refieren a

los apoyos

requeridos para gestionar

adecuadamente emociones como la ansiedad, frustracion, tristeza, miedo o

inseguridad, producto tanto de su condicidn neuromotora como del entorno

educativo y social en el que se desenvuelven (Espinoza et al., 2023).
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Se entiende que, los nifios y adolescentes con esta discapacidad estan expuestos
a factores emocionales lo cual puede derivar en dificultades para el autocontrol
emocional, la expresion adecuada de sentimientos o el desarrollo de una imagen

positiva de si mismos.
Desde el punto de vista pedagodgico, atender estas necesidades emocionales
implica generar entornos educativos que fomenten el bienestar afectivo, la

autorregulacion emocional y la construccion de una autoestima positiva.

Cuadro 7. Acciones pedagogicas necesidades educativas especiales de tipo

emocional
Accidn o Propésito
o Descripcion ]
Pedagégica Educativo
- . Integrar  sesiones  sobre | Desarrollar
Educacion emocional _ -
autorregulacion, empatia y | habilidades
como parte del _ _ .
. expresion emocional en el | emocionales para la
curriculo

horario escolar.

vida y el aprendizaje.

Validacién emocional y

escucha activa

Acompanfhar al estudiante

reconociendo sus emociones

Fomentar la confianza

y el vinculo docente-

sin juzgarlas. estudiante.
o .. | Aplicacion de respiracion | Promover el
Técnicas de relajacion . o .
guiada, visualizacion o | autocontrol y reducir

y mindfulness

ejercicios sensoriales.

episodios de estres.

Refuerzo positivo

individualizado

Celebrar los logros
personales con énfasis en el
esfuerzo y no solo en el

resultado.

Reforzar la
autoestma y la

motivacion intrinseca.

Actividades expresivas
(arte,

dramatizacion)

musica,

Incorporar medios creativos

como canal emocional.

Facilitar la expresion
emocional alternativa

al lenguaje verbal.
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. o . Prevenir riesgos
Acompafiamiento Coordinacion con psicélogos .
_ o emocionales y
psicopedagodgico escolares o terapeutas para _
. o ) garantizar una
continuo seguimiento emocional. . .
intervencion oportuna.

Fuente: Espinoza et al. (2023).

En sintesis, el abordaje de las areas motora, cognitiva, comunicativa, social y
emocional en estudiantes con paralisis cerebral permite comprender la
complejidad multidimensional de sus necesidades educativas especiales y
fundamenta la necesidad de enfoques pedagodgicos diferenciados y

humanizantes.

2.4 Rol de la familia en la educacién y rehabilitacién del nifio con paralisis cerebral

En el contexto de la paralisis cerebral la familia constituye un nucleo influyente y
determinante en el proceso educativo y rehabilitador del nifio. Su rol va mas alla
del acompafamiento emocional, convirtiéndose en un agente activo del desarrollo
integral, al participar de forma directa en los procesos de estimulacion temprana,
implementacion de estrategias terapéuticas, toma de decisiones educativas y

creacion de entornos favorables para el aprendizaje funcional y social.

En este sentido, Guimaraes et al. (2023) destacan que “el involucramiento de la
familia mejora de forma significativa los resultados del nifio en términos de
autonomia, comunicacién, conducta adaptativa y logros escolares” (p.85). Desde
el enfoque ecoldgico refiere Lopez-Santacruz et al. (2019) “el nifio con paralisis
cerebral se desarrolla en sistemas interrelacionados donde la familia, como

microsistema primario, tiene el mayor impacto estructural y emocional” (p.36).
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De tal manera que, la capacitacion, orientacion y empoderamiento familiar son,
por tanto, elementos clave para fortalecer la respuesta funcional del nifo,

potenciar su autoestima y reducir las brechas de participacion.

En consecuencia, considerar a la familia como sujeto de Derecho, de formacioén y
de corresponsabilidad educativa se convierte en un principio ético-pedagogico que
debe guiar toda intervencion inclusiva en el ambito de la discapacidad. Por tanto,
comprender su rol en la educacion y rehabilitacion del nifio con paralisis cerebral
requiere que la familia desarrolle la capacidad y habilidad de integrar aspectos
afectivos, cognitivos, econdmicos y culturales que inciden directamente en el

desarrollo integral del nifo.

Esta integracion no solo implica ofrecer cuidados fisicos y emocionales, sino
también asumir responsabilidades en el proceso educativo y terapéutico,
participar activamente en la toma de decisiones, y adaptarse a las exigencias

derivadas de la condicion.

Cuadro 8. Impacto emocional, econémico y social del diagnéstico en los padres

Dimensioén Impacto en los padres

Emocional Aparicidon de emociones intensas como culpa,
ansiedad, negacion, sobreproteccion o duelo

prolongado.

Econdmico Aumento de gastos médicos, transporte,
terapias, ayudas técnicas y pérdida de ingresos

por abandono laboral.

Social Aislamiento, estigmatizacion, limitacion de
participacion en actividades comunitarias o

recreativas.

Fuente: Lopez-Santacruz et al. (2019).
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En consecuencia, el impacto emocional, econdmico y social del diagndstico de
paralisis cerebral en los padres evidencia que este evento no solo transforma la
dinamica familiar, sino que impone desafios complejos y multifactoriales que

requieren atencion integral desde los sistemas educativos, salud y la familia.

Las repercusiones identificadas demandan estrategias de acompafamiento que
reconozcan la carga emocional de los padres, las barreras econdémicas asociadas
al acceso a terapias y las limitaciones sociales que afectan la participacion de la

familia.

2.5 Modelos de formacién dirigidos a padres de nifios con paralisis cerebral

La formacién de padres de niflos con paralisis cerebral reconoce que la familia no
solo cumple una funcién de cuidado, sino que también es un agente activo en los
procesos educativos, terapéuticos y sociales del nifio. En este contexto, se han
presentado modelos de formacion que han sido desarrollados para fortalecer las
competencias parentales, proporcionando herramientas practicas y emocionales,

y fomentando su participacion informada y corresponsable.

2.5.1 Modelo de intervencion centrado en la familia (Family-Centered Care/FCC)

Es un enfoque utilizado en la atencion a nifios con discapacidades, que posiciona
a la familia como sujeto activo y corresponsable del proceso educativo y
terapéutico, en lugar de un receptor pasivo de servicios (Lopez de Suso et al.,
2019). Surge de la comprension que los padres poseen un conocimiento sobre
sus hijos y, por tanto, deben participar en la planificacion, implementacion y

evaluacion de las estrategias de apoyo. Las caracteristicas clave:
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Figura 2. Caracteristicas del Modelo FCC

Fuente: Melguizo (2017).

Con respecto a su aplicacién, el modelo ha sido adoptado por organizaciones
como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la American Academy of
Pediatrics (AAP) como marco guia para programas de atencién a la primera
infancia con discapacidad (Nifio-Serna et al., 2017). En América Latina, ha sido
adaptado en paises como Chile, Colombia y México para programas de

estimulacién temprana y rehabilitacién domiciliaria.

2.5.2 Modelo de Coaching Parental

Este modelo busca desarrollar en los padres competencias especificas para
apoyar el aprendizaje y la rehabilitacion de sus hijos mediante un proceso de
acompanamiento reflexivo, practico y basado en la evidencia. El profesional actua
como entrenador o guia, promoviendo que los padres desarrollen habilidades para
observar, interpretar y responder adecuadamente a las necesidades del nifio

(Molefe et al., 2024). Las caracteristicas clave:
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Figura 3. Caracteristicas del Modelo Coaching Parental

Fuente: Parra et al. (2021).

De tal manera que este modelo promueve una relacion colaborativa en la que los
padres se convierten en protagonistas del proceso de intervenciéon. Su énfasis en
la practica situada, el acompafiamiento reflexivo y la resolucién de problemas
cotidianos permite que las familias adquieran confianza, habilidades y autonomia

en la atencion de sus hijos con paralisis cerebral.

En palabras de Noble et al. (2023) “esta metodologia no solo fortalece la
competencia parental, sino que también crea un entorno de apoyo continuo que
trasciende los espacios institucionales” (p.42). Por lo que, facilitando la
generalizacion de aprendizajes funcionales y consolidando una cultura de
participacion familiar fundamentada en la corresponsabilidad y el respeto por la

diversidad se coadyuva con la calidad de vida del nifio con paralisis cerebral.

2.5.3. Modelo de formacién parental basado en competencias

Este modelo se enfoca en el desarrollo de capacidades especificas en los padres
para que se conviertan en mediadores eficaces del aprendizaje de sus hijos con

paralisis cerebral. Incluye formacion técnica (manejo de dispositivos, estimulacién
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motora, comunicacion alternativa), emocional (manejo del estrés, aceptacion del

diagndstico) y social (acceso a redes y recursos) (Novak, 2019).

Refiere el autor, las caracteristicas clave:

e Se estructura en modulos formativos progresivos y sistematicos.

e Emplea estrategias de aprendizaje activo: talleres, simulaciones, practicas.
e Se evalua el avance del padre en términos de adquisicién de competencias.

e Promueve la continuidad del proceso formativo en la vida cotidiana

Este modelo se consolida como una propuesta pedagodgica enfocada en el
desarrollo de habilidades practicas, emocionales y comunicativas en los padres.
No solo facilita una intervencién adaptada a las necesidades del nifio con paralisis
cerebral, sino que fortalece la autogestion familiar y promueve una mayor

autonomia en el entorno cotidiano.

2.5.4. Modelo de educacion parental para el empoderamiento

Este enfoque se basa en la idea de que informar, educar y apoyar emocionalmente
a las familias permite transformar su rol frente a la discapacidad, pasando de una
vivencia de dependencia y frustracion a una participacion proactiva y
transformadora. Combina contenidos psicoeducativos, grupos de apoyo y

desarrollo comunitario (Ruiz Brunner et al., 2019). Las caracteristicas clave:
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Figura 4. Caracteristicas del Modelo de educacion parental para el

empoderamiento

Fuente: Pelaez-Cantero et al. (2021).

Este modelo se destaca por su enfoque humanista y transformador, al centrarse
en el fortalecimiento del bienestar familiar desde una perspectiva integral. Mas alla
de transmitir conocimientos técnicos, busca generar un cambio en la percepcion
que tienen los padres sobre si mismos y sobre sus capacidades para enfrentar los

desafios asociados a la paralisis cerebral.

Al fomentar la resiliencia, el apoyo mutuo y la toma de decisiones informadas, se
favorece la construccion de redes familiares solidas, capaces de sostener
procesos inclusivos sostenibles y generar un impacto positivo, tanto en la

dinamica del hogar como en la calidad de vida del nifio.

En sintesis, los modelos de formacion parental para nifios con paralisis cerebral
convergen en un principio esencial: los padres no solo son cuidadores, sino
coeducadores y agentes clave de la inclusion. A medida que las intervenciones se
vuelven mas humanizadas, contextualizadas y basadas en evidencia, el impacto

sobre el desarrollo del nifio se amplifica significativamente.
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Por tanto, la seleccion del modelo adecuado debe considerar las caracteristicas
del entorno, las competencias previas de los cuidadores y el tipo de apoyo
disponible, pero siempre bajo el principio rector de respeto a la autonomia familiar

y reconocimiento de su papel central en el proceso educativo-terapéutico.

2.6 Teorias que sustentan la investigacion

Referente a los enfoques fundamentales que argumentan el tema desde una
perspectiva pedagdgica, psicolégico y social, se hace referencia a la teoria
ecologica del desarrollo humano propuesta por Urie Bronfenbrenner (1979), en
esta destaca que el entorno familiar constituye el primer sistema de influencia en
el desarrollo del nifio (Pérez, 2019). En el caso de estudiantes con paralisis
cerebral, el microsistema familiar actia como eje estructurante que fortalece o
limita sus oportunidades de aprendizaje, adaptacion y participacion social, lo que

justifica intervenciones orientadas al empoderamiento parental.

En la teoria del apego, formulada por Bowlby (1969), destaca que los vinculos
afectivos seguros con los cuidadores primarios favorecen la regulacion emocional
y el desarrollo socioafectivo del nifio (Ragni et al., 2022). Al extrapolar esta vision
hacia los estudiantes con paralisis cerebral, la calidad de este vinculo es
importante, ya que contribuye a enfrentar con mayor resiliencia las limitaciones
funcionales y las experiencias de exclusion o frustracién asociadas a la condicion.
Desde el enfoque de la teoria sociocultural de Vygotsky (1978), el aprendizaje se
construye en la interaccion social mediada por adultos significativos (Riquelme-
Heras, 2018). En este enfoque, los padres de familia desempefian un papel activo
como agentes mediadores del desarrollo, especialmente, cuando reciben
formacion adecuada que les permite guiar al nifo adaptando entornos, lenguaje y

apoyos segun sus necesidades.
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Por otra parte, la teoria del empoderamiento familiar, desarrollada por Koren,
DeChillo y Friesen (1992), plantea que las familias deben ser vistas como
protagonistas del proceso de intervencion, no como receptoras pasivas de
asistencia (Zuurmond et al., 2018). Este modelo enfatiza la capacitacion, la toma
de decisiones informadas y el fortalecimiento de la autoeficacia parental, lo cual

es esencial en el acompafiamiento de nifios con paralisis cerebral.

En esta misma linea se hace referencia a la teoria de la autodeterminacion de
Deci y Ryan (1985) aporta una perspectiva clave para comprender la necesidad
de que tanto padres como hijos desarrollen competencias, autonomia y sentido
de pertenencia. A través de talleres es posible fomentar estos componentes en
las familias, promoviendo una participacion activa, empatica y sostenida en los

procesos educativos y de rehabilitacion.

Desde el campo de la pedagogia inclusiva, la teoria del disefio universal para el
aprendizaje (DUA), respaldada por Rose y Meyer (2002), proporciona el sustento
didactico para estructurar talleres accesibles, flexibles y sensibles a la diversidad
de los padres participantes. En palabras de Verhaegh et al. (2022) esta teoria
justifica el uso de multiples formas de representacién, expresién y compromiso en

la formacion familiar.

De igual manera, la teoria del aprendizaje experiencial de Kolb (1984) respalda la
necesidad de que los padres aprendan desde la vivencia, el ensayo practico y la
reflexion (Sivaratnam et al., 2021). En este sentido, los talleres dirigidos a familias
de nifios con paralisis cerebral deben incorporar actividades activas, role-playing,
analisis de casos y espacios de retroalimentacion que fortalezcan el aprendizaje

significativo y aplicable en el entorno doméstico.

Finalmente, la teoria sistémica familiar de Minuchin (1974) permite comprender al

nifio con paralisis cerebral como parte de un sistema dinamico, donde cualquier
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intervencidon educativa o terapéutica impacta al conjunto familiar (Valdivia-Loro et
al., 2023). Asi, los talleres adquieren valor al promover ajustes en las dinamicas
comunicativas, roles y expectativas dentro del hogar, favoreciendo un ambiente

de apoyo mutuo y resiliencia colectiva.

2.7 Base legal

La fundamentacién legal de esta investigacion responde a la necesidad de
garantizar el ejercicio pleno de los Derechos de los estudiantes con paralisis
cerebral, asi como de sus familias, en el acceso a una educacion equitativa,
inclusiva y de calidad. Diversos instrumentos juridicos internacionales, regionales
y nacionales reconocen la importancia de la participacion de los padres en los

procesos formativos y terapéuticos que impulsen su formacién y empoderamiento.

Cuadro 9. Marco legal

Norma/ Aplicacién a la
Nivel Contenido ]
Instrumento Investigacién
Convencion Reconoce el Derecho
Sustenta la
sobre los a la educacion
necesidad de
Derechos de las inclusiva,

. L .. | empoderar a los
Personas  con | Internacional | la participacion familiar

_ . o padres como
Discapacidad y la accesibilidad a
actores clave en la
(CDPD)-ONU servicios de apoyo | . ]
. inclusion educativa.
(2006) personalizados.

Establece el marco
. .| Refuerza el rol de la
legal para la inclusién

Ley 15 de 31 de . familia en el
_ social de las personas
mayo de 2016 Nacional . _ proceso de
con discapacidad, o
(Panama) . habilitacion y
promoviendo su

. rehabilitacion  del
desarrollo integral y la
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participacion de la | nifio con paralisis
familia. cerebral.
Regula la equiparacion
de oportunidades para | Fundamenta el
personas con | Derecho a recibir
Ley 42 de 1999 _ discapacidad. Incluye | orientacién y
Nacional _ .
(Panama) medidas para el | formacion para
acceso a la educacion | padres en temas de
y servicios de | atencion especial.
orientacién familiar.
Reconoce el Derecho N
.| Justifica la
a una educacion | _
Ley General de . . | implementacion de
- diferenciada segun
Educacion (Ley _ _ talleres como parte
Nacional necesidades .
47 de 1946, i del apoyo educativo
. especificas, con .
actualizada) o a estudiantes con
participacion de la .
- _ paralisis cerebral.
familia y la comunidad.
N o Define estrategias | Orienta la accion
Politica Publica _ _
_ para la formacion de | estatal hacia
Nacional de .
_ . N cuidadores y el | programas  como
Discapacidad Politica o
_ fortalecimiento de las | los talleres
2018-2023 Nacional o . o
familias como eje | familiares,
(MIDES-
transversal de la | reforzando su
SENADIS) . B _ .
inclusion. pertinencia.
Plantea que las
- Promueve el
Declaracion de escuelas deben |,
principio de
Salamanca _ acoger a todos los | .
Internacional | . inclusion con
(UNESCO, ninos, incluyendo o
participacion
1994) aquellos con

discapacidades, con

corresponsable de
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apoyo activo de sus

familias.

la familia en

educacion.

la
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CAPITULO Il



CAPITULO IlIl. MARCO METODOLOGICO

En este se expone el enfoque metodoldgico, el disefio y los procedimientos
utilizados para evaluar el efecto de la implementacién de talleres dirigidos a
padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefio de

Habilitacion Especial (IPHE), sede Veraguas, durante el afio 2025.

Se describen los criterios de seleccion de la muestra, las técnicas de recoleccion
de datos y los métodos empleados para el analisis de resultados. Asimismo, se
abordan las consideraciones éticas que rigieron el desarrollo de la investigacion,
garantizando la proteccion, dignidad y participacion informada de los actores

involucrados.

3.1 Disefio de investigacion y tipo de estudio

El estudio se desarrolla bajo el paradigma cuantitativo, permitiendo obtener datos
objetivos y medibles para estimar el efecto de una intervencion pedagogica o
terapéutica en contextos educativos. Este enfoque resulta pertinente cuando se
busca identificar relaciones causales entre variables o probar hip6tesis mediante
la comparacion de datos antes y después de una intervencion (Hernandez-
Sampieri & Mendoza, 2017). En este caso, se eligié para valorar la efectividad de
talleres formativos dirigidos a padres, con relacion a su influencia en la
comprensién y atencion de las necesidades educativas especiales de sus hijos

con paralisis cerebral.

El disefio adoptado es cuasiexperimental, sin grupo control, con aplicaciéon de
instrumentos antes y después de la intervencion (pretest y postest). Este permite
evaluar cambios atribuibles a los talleres, aunque no contempla comparacion con

un grupo no intervenido. Adicionalmente, se trata de un estudio transversal, ya
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que, la recolecciéon de datos se efectué en un periodo temporal definido,

correspondiente al afo 2025.

Para reforzar el sustento tedrico, la investigacion también incluyd el disefio
bibliografico, lo que permitié consolidar el marco teérico y contextualizar la
intervencién a partir de fuentes cientificas actualizadas en el campo de la

educacién especial y la formacién parental.

Referente al tipo de investigacion se clasifica como explicativa, en tanto se
orienta a identificar los efectos de una intervencién, los talleres, sobre una
poblacién especifica. Segun Hernandez-Sampieri & Mendoza (2017), estos
estudios buscan determinar las causas o efectos de determinados fenbmenos,
permitiendo establecer relaciones de influencia entre variables independientes y

dependientes.

3.2 Poblacion o Universo

La poblacion del estudio estuvo constituida por los padres y madres de familia de
estudiantes con diagndstico de paralisis cerebral que forman parte de la matricula
activa del Instituto Panameno de Habilitacion Especial (IPHE), en la provincia de
Veraguas, para el afo lectivo 2025. Segun Hernandez-Sampieri y Mendoza
(2017), la poblacion se define como “el conjunto de unidades o elementos que
comparten ciertas caracteristicas relevantes para los fines de la investigacion”
(p.34). En este caso, la poblaciéon quedd conformada por los responsables legales
de los estudiantes con paralisis cerebral matriculados formalmente en dicha

institucion educativa.
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Sujetos o grupo de estudio

El grupo de estudio esta constituido por 20 padres de familia de estudiantes con

paralisis cerebral del (IPHE).

Tipo de Muestra estadistica

Referente a la muestra se seleccioné considerando el tipo no probabilistica por
conveniencia, en virtud de las condiciones especificas del contexto institucional,
la disponibilidad de los participantes y los criterios establecidos por el equipo
investigador. Como sefalan Hernandez-Sampieri y Mendoza (2017) “este tipo de
muestreo responde a factores contextuales mas que a una seleccién aleatoria,
permitiendo el acceso directo a los sujetos con mayores posibilidades de aportar
datos pertinentes al estudio” (p.56). Por tanto, para su determinacion se utilizaron

criterios de elegibilidad:

Criterios de inclusion:

e Ser padre, madre o tutor legal de un estudiante con paralisis cerebral inscrito
en el IPHE sede Veraguas durante el periodo académico 2025.

e Disposicion voluntaria para participar en todas las sesiones del taller y en las
evaluaciones correspondientes (pre y post intervencion).

e Haber otorgado consentimiento informado firmado previo al inicio del estudio.

e Contar con el tiempo y las condiciones minimas de participacion activa durante

el desarrollo del programa.

Criterios de exclusion:
e Ausencia de consentimiento informado o retiro voluntario del proceso.
e Participacion en menos del 80 % de las actividades propuestas.

¢ Instrumentos respondidos de forma incompleta o inconsistente.
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e Cuidadores que no sean responsables directos del nifio/a o que tengan

funciones ocasionales en su atencion.

Con base a las consideraciones definidas la muestra final estuvo conformada por
veinte (20) padres de familia que cumplieron los requisitos de inclusion

previamente definidos.

Por tanto, el tamafio de la muestra fue determinado con base en la accesibilidad,
disposicion y cumplimiento de criterios metodolégicos, lo que permitio trabajar con
un grupo representativo y manejable. Esta seleccién fue suficiente para evaluar el
efecto del programa de talleres y responder a los objetivos de la investigacion con
validez interna, considerando las particularidades del contexto educativo especial

y familiar.

3.3 Variables

Variable 1: Talleres dirigidos a padres de familia.

Definicidn conceptual: referido al conjunto de sesiones estructuradas con enfoque
educativo y psicoafectivo, disefiadas para brindar a los padres conocimientos,
habilidades y actitudes relacionadas con la atencién, comprension vy

acompanamiento efectivo de sus hijos con paralisis cerebral (Power et al., 2018).

Definicion operativa: corresponde al programa formativo implementado durante el
estudio, compuesto por moddulos tematicos, metodologia participativa y
actividades practicas, cuyo impacto fue medido a través de evaluaciones pre y
post intervencion aplicadas a los padres. Esta variable se medira a través de las
siguientes dimensiones:

e Contenido

e educativo
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e Metodologia participativa
e Frecuencia e intensidad

e Aplicacion practica

Variable 2: nivel de conocimiento y actitud de los padres frente a la atencién

de sus hijos con paralisis cerebral

Definicién conceptual: hace referencia al grado de comprension y disposicidon
emocional, cognitiva y conductual que tienen los padres respecto al
acompanamiento integral de sus hijos con paralisis cerebral, incluyendo aspectos

pedagdgicos, terapéuticos y afectivos (Rios, 2020).

Definicidn operativa: se traduce en los puntajes obtenidos en los instrumentos de
evaluacion aplicados antes y después de los talleres, los cuales miden la
adquisicion de conocimientos y el cambio de actitud en dimensiones clave como
comunicacién, apoyo emocional, seguimiento terapéutico y colaboracién escolar.
Esta variable medira las siguientes dimensiones:

e Comprension sobre la paralisis cerebral

e Practicas de atencién

e Participacion escolar

¢ Apoyo emocional al hijo

3.4 Instrumentos, técnicas de recoleccion de datos y/o materiales

Como técnica de recoleccion de datos se selecciond

e La encuesta estructurada, debido a su capacidad para recopilar informacién
cuantitativa estandarizada de forma directa y sistematica. De acuerdo con
Hernandez-Sampieri y Mendoza (2018), “permite explorar creencias,

percepciones, actitudes y comportamientos en una poblacidon especifica,
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mediante un instrumento predefinido que garantiza comparabilidad entre los

datos recolectados” (p. 62).

Esta técnica resulta pertinente porque facilita medir niveles previos de
conocimiento, identificar actitudes predominantes y describir practicas familiares
relacionadas con la atencion, el acompafnamiento y la relacion con el contexto
educativo de nifios con paralisis cerebral. Ademas, permite establecer una linea
base cuantificable para contrastar los resultados obtenidos a partir de la

intervencion.

Sobre el instrumento empleado fue un cuestionario estructurado con alternativas
de respuestas y escala de valoracion, construido ad hoc para esta investigacion,
considerando las dimensiones definidas en la operacionalizacion de variables.
Segun Arias (2017) el cuestionario es “un instrumento eficaz en estudios
educativos al permitir la medicion objetiva de constructos como el conocimiento,

la actitud o la percepcidén, siempre que esté debidamente validado y pilotado”
(p-32).

Este cuestionario se disefié con base a tres dimensiones:

e Conocimientos: (4) items dirigidos a identificar el nivel de comprension que los
padres tienen sobre la paralisis cerebral, sus causas, caracteristicas,
necesidades educativas especiales y posibilidades de intervencion.

e Actitudes: (3) preguntas orientadas a valorar las disposiciones emocionales,
creencias y posturas personales que influyen en la forma en que los padres se
vinculan con sus hijos y con el proceso educativo.

e Practicas: (3) items que exploran las conductas cotidianas, estrategias de

acompafamiento y participacidén en actividades escolares o terapéuticas.

Su aplicaciones individual y presencial, previa al desarrollo de los talleres, para

desarrollar en un tiempo aproximado de 20 minutos (Anexo 1).
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Validacion del instrumento

Para, comprobar la validez del instrumento se utilizé el enfoque a través de juicio
de expertos con el fin de tomar decisiones para el disefio definitivo y, su
correspondiente aplicacion. Se elaboré una plantilla de valoracion con las
instrucciones donde se recogieron las cuestiones sobre las que tienen que
pronunciarse los expertos, en cuanto a la relevancia, la suficiencia y la pertinencia
de cada item, utilizando los criterios de claridad en la redaccion, coherencia

interna, lenguaje adecuado con el nivel del informante.

De ahi que, se seleccionaron dos expertos: uno en el area de metodologia y el
otro en contenido estos llegaron a sus conclusiones y expresaron su opinidon
acerca del instrumento, después de incorporar sus consideraciones, se entienden

que estuvieron aptos para su aplicacion (Anexo 2).

3.5. Procedimiento

Referente al procedimiento la investigacion se estructurd en etapas secuenciales,
orientadas a garantizar la rigurosidad cientifica y la pertinencia educativa del

estudio.

Etapa 1: Disefo y estructuracion del estudio

En esta etapa inicial se seleccion6 el tema de investigacion, seguido de la
formulacién del problema y la delimitacion clara de los objetivos generales y
especificos. Se realizé una revisidon documental preliminar a través de bases de
datos cientificas, literatura académica actualizada y documentos institucionales,

con énfasis en el ambito de la educacién especial y la paralisis cerebral.
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Posteriormente, se definié el enfoque cuantitativo, el tipo explicativo, y el disefio
cuasiexperimental sin grupo control. Asimismo, se establecieron los criterios de
seleccion de la muestra, se disefid el cronograma de actividades y se elaboro el

protocolo final con su correspondiente sustentacion bibliografica.

Etapa 2: Validacion y revision técnica del instrumento

Se disefid un cuestionario estructurado para el diagndstico de conocimientos,
actitudes y practicas de los padres de familia, validado mediante juicio de expertos
en metodologia y psicopedagogia. El instrumento fue revisado para garantizar

claridad linguistica, adecuacién cultural y pertinencia técnica.

Etapa 3: Aplicacion del pretest

Antes del inicio del programa de talleres, se aplico el cuestionario en su version
pretest. Previamente, se explicd a los participantes el propdsito del estudio, se
garantizd la confidencialidad de la informacion y se obtuvo el consentimiento
informado. La aplicacion se realizé en formato presencial, brindando el tiempo
necesario y el acompafamiento metodolégico requerido para resolver

inquietudes, asegurando la calidad y autenticidad de los datos recolectados.

Etapa 4: Implementacion del programa de talleres

Esta fase incluyo el desarrollo de talleres estructurados orientados a fortalecer el
rol parental frente a la atencidén de hijos con paralisis cerebral. Las sesiones se
centraron en contenidos sobre el desarrollo integral del nifio, estrategias de
acompanamiento familiar, habilidades comunicativas, colaboracién escuela-
familia y autocuidado emocional. Se llevaron a cabo un total de ocho (8) sesiones,
con una frecuencia semanal y una duracién promedio de 60 minutos por sesion.
Se utilizaron recursos didacticos impresos, audiovisuales y técnicas de

participacion activa.
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Etapa 5: Aplicacion del postest y recoleccion final de datos

Una vez concluido el programa, se aplico6 nuevamente el cuestionario como
postest con el fin de valorar los cambios en el nivel de conocimientos, actitudes y
practicas parentales. Esta recoleccion permitié comparar los datos con el pretest,
estableciendo las variaciones resultantes de la intervencion y documentando las

percepciones de los participantes.

Etapa 6: Analisis de los resultados y evaluacion final

Se procedid al analisis estadistico de los datos recolectados mediante software
especializado, con el objetivo de interpretar los efectos del programa. Los
resultados fueron organizados en funcion de los objetivos especificos del estudio.
Esta fase incluyd la revisién del informe por parte del asesor y los jurados

evaluadores.

Analisis estadistico previsto

Para atender la fase diagndstica se considero la estadistica descriptiva (medias,
medianas, desviaciones estandar), las herramientas utilizadas el software de
analisis estadistico SPSS Statistics 23.0 para el analisis descriptivo y de

frecuencia.

En la fase de intervencion, para comparar indicadores antes y después de la
intervencioén, igualmente SPSS Statistics 23.0. Para la evaluacion de la efectividad
y el impacto de los talleres se utilizé el método estadistico comparativo y aplicacion

de prueba estadistica t de Student.

Etapa 7: Consideraciones éticas
La investigacion se adhiere a los principios de bioética establecidos en la
Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial, una norma internacional

que guia la ética de las investigaciones médicas en seres humanos. Esta
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declaracion enfatiza la importancia de respetar los Derechos, la dignidad y el
bienestar de los participantes. Ademas de promover la transparencia y el

consentimiento informado en todas las etapas del estudio.

Para el proceso de obtener la autorizacion de los padres o tutores se empled un
proceso de Consentimiento Informado (anexo 3). Se realizé una presentacion de
la investigacién, detalles sobre la privacidad y confidencialidad, voluntariedad y
derechos. Una vez comprendidos todos los aspectos del estudio, los padres o
tutores firmaron un formulario de consentimiento informado para formalizar su

autorizacion.

La garantia ética de la investigacion cumple también con lo estipulado en la Ley
N° 35 de 10 de mayo de 1996, por la cual se dictan disposiciones sobre la
propiedad intelectual, enmarcado en la congruencia de responsabilidades vy
obligaciones del investigador con referencia a la transparencia e integridad en la
descripcion de las Notas de informacién, no falsificar y fabricar datos, manipular
imagenes, plagiar trabajos de otros, seguir los protocolos de investigacion

establecidos, entre otros18

De igual manera, se cumple con lo estipulado en la Ley N° 84 del 16 de mayo del
2019 en sus articulos 15, 31, 39 y 52 que regula y promueve la investigacion para

la salud y establece su rectoria y gobernanza, y dicta otras disposiciones.

El acceso a la informacién recolectada durante el estudio estuvo restringido al
investigador responsable, quien se encargdé de mantener la confidencialidad
evitando compartir cualquier dato fuera del ambito de la investigacién. Para
preservar la integridad y confidencialidad de los datos, se adoptaron medidas de
seguridad como el almacenamiento seguro, cifrado de la informacién y creacion

de respaldos.
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En cuanto al periodo de custodia de la informacidn, los datos recolectados seran
conservados durante (5) afios después de finalizado el estudio, cumpliendo con
estandares internacionales de buenas practicas en investigacion. Al finalizar el
periodo de resguardo, se procede a la destruccion segura de la informacion: los
datos digitales seran eliminados permanentemente borrados y los documentos

fisicos, triturados.

Con respecto al acceso a la informacién por terceros, en caso de publicarse los
resultados derivados del estudio, estos se presentaran de manera agregada,
impidiendo la identificacion individual de los participantes para respetar su
confidencialidad. Los resultados se almacenaran en el repositorio de la

universidad como referencia para futuros trabajos de investigacion.
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CAPITULO IV



CAPITULO IV: PROPUESTA DE INTERVENCION

4 .1. Introduccion

La propuesta de intervencion tiene como objetivo implementar un programa de
talleres formativos dirigidos a padres de familia de estudiantes con paralisis
cerebral del Instituto Panameno de Habilitacién Especial (IPHE), sede Veraguas.
El enfoque se sustenta en los modelos de educacién parental para el
empoderamiento (Ruiz Brunner et al., 2019) y de formacion parental basado en
competencias (Novak, 2019), orientados a fortalecer las capacidades parentales
para la atencion integral de sus hijos, favoreciendo la participacion en los procesos

educativos, terapéuticos y de rehabilitacion.

4.2. Objetivos

o Fortalecer los conocimientos sobre la paralisis cerebral, causas,
manifestaciones y abordajes.

« Sensibilizar sobre la importancia del rol parental en la rehabilitacion y el
aprendizaje del nifio.

o Desarrollar habilidades para la comunicacién afectiva, manejo de emociones y
acompanamiento activo.

o Fomentar practicas inclusivas y colaborativas entre familia e institucion.

4.3. Disefio, descripcion y ejecucion de la propuesta

El disefio del programa de talleres se estructuro en cuatro fases: coordinaciéon de
la aplicacion, diagnéstico inicial, organizacién y analisis de resultados, y ejecucion.

La intervencion consto de ocho (8) sesiones, con una frecuencia de dos veces por

semana y una duracion de (60) minutos por sesion.
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Figura 5. Fases de la propuesta

Fases programa
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Fase 1: Coordinacion de aplicacion

Esta fase tuvo como propdsito establecer un marco colaborativo entre el equipo
técnico del IPHE-Veraguas, los padres de familia participantes y la investigadora.
Se realiz6 una reunion inicial de sensibilizacién donde se explicé el propésito del

programa, los beneficios esperados y los compromisos requeridos.

Ademas, se establecieron los cronogramas, se definieron los espacios fisicos, se
prepararon los materiales educativos, y se garantizé la disponibilidad de los

padres para cada sesion.

Fase 2: Diagndstico inicial de conocimientos, actitudes y practicas

Antes de iniciar el programa de talleres, se aplicd un cuestionario estructurado
(pretest) previamente validado, disefiado para valorar los conocimientos, actitudes

y practicas de los padres en relacion con la paralisis cerebral. La aplicacion fue
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presencial e individual, asegurando la confidencialidad de la informacién
recolectada. Esta etapa permitio identificar las fortalezas y necesidades formativas
de los participantes, sirviendo de insumo para el disefio de los contenidos

tematicos.

Fase 3: Organizacion, analisis e interpretacion de los resultados del diagnostico

Los datos obtenidos fueron organizados en matrices de doble entrada,
procesados mediante estadisticas descriptivas (frecuencias y porcentajes) y
analizados con el fin de identificar patrones comunes. Se interpretaron las
respuestas utilizando analisis de contenido, o que permitié delimitar los énfasis
formativos del programa y ajustar las estrategias pedagdgicas segun los hallazgos

diagnosticos.

Fase 4: Ejecucion del programa de talleres

El Programa de talleres formativos para padres de familia de estudiantes con
paralisis cerebral, se estructuro en ocho (8) secciones, en la frecuencia de (2)
veces por semana, duracion por sesion de (60) minutos, en la modalidad
presencial y los facilitadores: investigador apoyado por especialista en educacién

especial, psicoélogo vy fisioterapeuta del IPHE.

Contenidos por sesion:

e Comprendiendo la paralisis cerebral: definiciones, tipos y causas.
e Necesidades educativas especiales: areas de atencion prioritarias.
¢ Rol de la familia en el proceso educativo y terapéutico.

e Estrategias de comunicacion efectiva con el hijo.

e Manejo del estrés y las emociones en padres cuidadores.

e Derechos del nifio con discapacidad y acceso a servicios.

¢ Apoyo desde el hogar: rutinas, estimulo y colaboracion.
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e Evaluacion del proceso, cierre y retroalimentacion.
La ejecucion del programa de talleres permitié crear un espacio de formacion,
contencion emocional y fortalecimiento del vinculo familia-escuela, contribuyendo

a mejorar la calidad de vida del nifio con paralisis cerebral y su familia.

Programacioén y ejecucion:

Cuadro 10. Programacion y ejecucion

N.° de
Semana . Fecha Actividad/Contenido
sesion
Presentacion del programa y del grupo-
Bienvenida, acuerdos y expectativas.
Lunes
1 1 -Objetivos del taller.

17/03/25
- Dinamica de integracion.
- Entrega de cronograma y materiales.
Comprendiendo la paralisis cerebral

) Miércoles | - Definicién, causas y tipos.

19/03/25 - Mitos y realidades.
- Impacto en el desarrollo del nifio.
Necesidades educativas especiales
- Dimensiones del desarrollo afectadas.

Lunes ,
2 3 - Areas prioritarias de atencion en el hogar

24/03/25
y la escuela.
- Participacién familiar.
Rol de la familia en la educacién y
rehabilitacion

Miércoles .

4 - Funciones de apoyo.

26/03/25 .
- Corresponsabilidad.
- Estilos de crianza positivos.
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Comunicacion efectiva con el hijo

- Técnicas de comunicacion afectiva y
Lunes .
3 5 funcional.
31/03/25 _
- Escucha activa.

- Practicas en grupo (role-playing).

Manejo del estrés y emociones en

- padres cuidadores
Miércoles _ _
6 - Estrategias de autorregulacion.
02/04/25 o .
- Reconocimiento de emociones.

- Cuidado del cuidador.

Apoyo desde el hogar
Lunes - Creacion de rutinas estimulantes.
07/04/25 - Actividades practicas para el desarrollo.

- Seguimiento terapéutico en casa.

Evaluacion del proceso y cierre
- Aplicacién de postest.

Miércoles | - Evaluacion participativa del taller.
09/04/25 | - Retroalimentacion grupal.

- Cierre emocional y entrega de

constancias.

4.4. Metodologia

Los talleres se desarrollaron bajo un enfoque participativo, empleando técnicas
como lluvia de ideas, estudios de caso, dramatizaciones, dinamicas grupales y
ejercicios practicos. Ademas de actividades de refuerzo mediante tareas para el

hogar.
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Se entregaron materiales impresos y se promovio el dialogo entre pares. Las
sesiones fueron presenciales, conducidas por especialistas del IPHE en
coordinacion con la investigadora principal.

Evaluacion:

La evaluacion del programa de talleres se desarrolld mediante un enfoque
integrado, que combind la valoracion continua en cada sesion, a través de una
Ficha de valoracion parcial (anexo 4), que permitio recopilar informacién inmediata
sobre la percepcion de los participantes respecto al contenido, metodologia,
aplicabilidad y comprension del taller. Y otra valoracion final, postest, aplicado al
concluir el ciclo de talleres, fue el mismo cuestionario estructurado disefiado para
el diagnostico inicial. Este proceso responde al principio de retroalimentacion
permanente y a la medicion del impacto formativo conforme a los objetivos del

estudio.

Presupuesto del programa de talleres

Cuadro 11. Presupuesto

Costo estimado

Concepto Descripcion
(Bl.)

Apoyo logistico y técnico de
especialistas del IPHE 400.00

(bonificacion simbdlica)

Honorarios por

facilitacion

Material didactico | Guias de orientacion para padres, 120.00
impreso cartillas, carpetas '

Reproduccion de | Copias 50.00
material (uso de impresora institucional) '

_ _ Marcadores, papelografos, hojas,
Material fungible . 50.00
cintas, carpetas, entre otras.
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Para (20) padres por 8 sesiones

Refrigerios .

. . (costo reducido, preparado en el 200.00
simbodlicos

IPHE)

Evaluacion Elaboracion, tabulacion y analisis del 100.00
sistematizacién pretest/postest, informe final '
Reconocimientos | Certificados impresos para los 40.00
y certificados participantes '
Total estimado B/. 970.00
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CAPITULO V



CAPITULO V. ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

En este se presentan y analizan los resultados obtenidos a partir de la aplicacion
del cuestionario dirigido a los padres de familia de estudiantes con paralisis
cerebral del Instituto Panamefio de Habilitacion Especial (IPHE), provincia de
Veraguas. Dichos resultados se sistematizan comparativamente entre la
evaluacion diagnéstica inicial (pretest) y la evaluacion final (postest), posterior al
desarrollo del programa de talleres formativos. El analisis se organizé en torno a
las tres dimensiones evaluadas: conocimientos, actitudes y practicas parentales

frente a la discapacidad.

Por otra parte, los hallazgos permitieron valorar los cambios observados en los
participantes como efecto de la intervenciéon, asi como establecer el nivel de
alcance de los objetivos especificos del estudio. Asimismo, se incluyen
interpretaciones técnicas y pedagogicas sustentadas en literatura especializada,
las cuales contribuyeron a la comprension de los resultados en funcion del

fortalecimiento del rol parental.

Datos generales

Tabla 1. Poblacion de padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del

(IPHE), segun genero

Genero Fa Fr

Masculino 6 30

Femenino 14 70
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025
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Grafico 1. Promedio padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del

(IPHE), segun genero
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En la poblacion de padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del IPHE
en Veraguas, se observa que el (70 %) corresponde al género femenino y el (30 %)
al masculino. Esta distribucion revela una mayor participacion de las madres en
los procesos educativos y de acompafnamiento de sus hijos, lo que sugiere la
necesidad de desarrollar estrategias que promuevan también Ia
corresponsabilidad paterna.

Tabla 2. Poblacion de padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del

(IPHE), segun estado civil

Fa Fr

Soltero (a) 3 15

Casado (a) 12 60

Viudo (a) 2 10

Otro 3 15
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025
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Grafico 2. Promedio padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del
(IPHE), segun estado civil
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A partir de los datos analizados, se observa que el mayor porcentaje de los padres
de familia de estudiantes con paralisis cerebral del IPHE se encuentran en estado
civil casado (60 %), lo que sugiere una posible estructura familiar nuclear que
podria favorecer la corresponsabilidad en los procesos de atencidon vy

acompanamiento educativo.
No obstante, un (40 %) se distribuye entre solteros, viudos y otros, lo cual destaca

la diversidad de contextos familiares y la necesidad de adaptar los talleres

formativos a distintas realidades y redes de apoyo.
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Tabla 3. Poblacion de padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del

(IPHE), segun nivel educativo

Fa Fr

Primaria 6 30

Secundaria 7 35

Técnica 3 15

Universitaria 3 15

Otra 1 5
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 3. Promedio padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del

(IPHE), segun nivel educativo
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El analisis muestra que el mayor porcentaje de padres de familia de estudiantes
con paralisis cerebral del IPHE posee nivel educativo secundario (35 %), seguido
por primaria (30 %). Solo el (15 %) cuenta con formacion técnica o universitaria, y
un (5 %) refiere otra formacion. Estos resultados evidencian la necesidad de

adaptar los contenidos de los talleres a un lenguaje accesible y contextualizado,
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priorizando estrategias pedagdgicas inclusivas que favorezcan la comprension y

participacion de todos los padres, sin distincion del nivel educativo alcanzado.

Tabla 4. Poblacion de padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del
(IPHE), segun edad (afios)

Fa Fr

20-29 2 10

30-39 6 30

40-49 7 35

50 o mas 5 25
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 4. Promedio padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del
(IPHE), segun edad
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Se presenta la distribucion por edad de los padres de familia de estudiantes con
paralisis cerebral del IPHE. El grupo representativo corresponde al rango de 40 a
49 afos, con un (35 %) de participacion, seguido por el grupo de 30 a 39 afos
(30 %) y el de 50 o mas (25 %). El grupo menor de 30 afios representa apenas el

(10 %). Este perfil etario sugiere una predominancia de padres en etapas
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maduras, lo cual puede estar asociado a mayores niveles de compromiso,
experiencia de vida y disposicién para involucrarse en procesos formativos, siendo

un aspecto relevante para la planificacion y efectividad de los talleres.

Tabla 5. Tiempo que su hijo(a) ha sido atendido en el IPHE

Fa Fr
Menos de 1 afo
1 a 5 anos
6-10 afos
Mas de 10 afios
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 5. Promedio tiempo que su hijo(a) ha sido atendido en el IPHE
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El analisis revela que el (40 %) de los padres indicaron que sus hijos han sido
atendidos en el IPHE entre 1 a 5 afos, seguido por un (30 %) con una trayectoria
de 6 a 10 afios. Esto evidencia una permanencia prolongada en el sistema
educativo especializado, lo cual resalta la necesidad de fortalecer el
acompafamiento a las familias durante este proceso. Solo un (10 %) report6 una
atencion menor a un afo, lo que puede indicar nuevos ingresos que requieren

orientacion inicial intensiva.
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Tabla 6. ¢ Ha participado anteriormente en talleres de formacion para padres con
hijos con paralisis cerebral?:

Fa Fr

Si 6 30

No 14 70
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 6. Promedio ¢ Ha participado anteriormente en talleres de formacién para

padres con hijos con paralisis cerebral?
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El analisis revela que el (70 %) de los padres no ha participado previamente en
talleres formativos relacionados con la paralisis cerebral, mientras que solo el
(30 %) si ha tenido esta experiencia. Esta diferencia evidencia una importante
brecha en el acceso a espacios de formacién y acompanamiento, lo cual refuerza

la pertinencia de la presente investigacion.
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5.1 Resultados del instrumento aplicado (antes de la intervencion)

Tabla 7. Frecuencia de respuestas para el item 1. ; Conozco las causas y factores

de riesgo que pueden provocar paralisis cerebral?

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 2 10
En desacuerdo 3 15
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 10 50
Totalmente de acuerdo 5 25
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 7. Promedio de respuestas para el item 1.
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Se observo que el (50%) de los padres de familia encuestados esta de acuerdo o
totalmente de acuerdo con conocer las causas y factores de riesgo que pueden
provocar paralisis cerebral, mientras que el (25%) manifiesta desacuerdo. Esto
refleja que, aunque una parte significativa posee nociones sobre el tema, aun
existe una proporcion relevante que requiere fortalecimiento formativo, lo cual

justifica la pertinencia de los talleres dirigidos a este grupo.
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Tabla 8. Frecuencia de respuestas para el item 2. ;ldentifica las principales

caracteristicas que presenta un nifio con paralisis cerebral?

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 2 10
En desacuerdo 3 15
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 9 45
Totalmente de acuerdo 6 30
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 8. Promedio de respuestas para el item 2.
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Se muestra que el (45 %) de los padres indicaron estar de acuerdo con identificar
las principales caracteristicas que presenta un nifio con paralisis cerebral,
mientras que un (30 %) afirmo6 estar totalmente de acuerdo. No obstante, un
(25 %) aun mantiene desacuerdo o desconocimiento. Este hallazgo resalta que,
si bien la mayoria posee conocimientos basicos sobre el tema, todavia persisten
brechas que pueden afectar su capacidad de apoyar de forma efectiva el
desarrollo integral de sus hijos, reafirmando la pertinencia del programa de talleres

propuesto.

82



Tabla 9. Frecuencia de respuestas para el item 3. ;Entiende las necesidades

educativas especiales que requieren los nifios con esta condicion?

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 2 10
En desacuerdo 3 15
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 10 50
Totalmente de acuerdo 5 25
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 9. Promedio de respuestas para el item 3.
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Los resultados muestran que el (50 %) de los padres de familia indicaron estar de
acuerdo con entender las necesidades educativas especiales de los niflos con
paralisis cerebral, mientras que un 25 % manifestd estar totalmente de acuerdo.
En contraste, (15 %) expres6 desacuerdo. Estos datos evidencian una tendencia
positiva hacia la comprension de estas necesidades, aunque aun persiste una
minoria significativa que requiere fortalecimiento formativo, justificando la

implementacion de los talleres propuestos.
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Tabla 10. Frecuencia de respuestas para el item 4. ;Sabe cdmo se puede

intervenir desde el hogar para favorecer el desarrollo de su hijo(a)?.

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 1 5
En desacuerdo 2 10
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 11 55
Totalmente de acuerdo 6 30
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 10. Promedio de respuestas para el item 4.

Los datos indican que el (85%) de los padres manifestaron tener conocimiento
sobre codmo intervenir desde el hogar para favorecer el desarrollo de su hijo (a)
con pardlisis cerebral, destacando un (55%) que estd de acuerdo y un (30%)
totalmente de acuerdo. Este hallazgo refleja una disposicion hacia la participacion
en los procesos de estimulacion y apoyo desde el entorno familiar. No obstante,
el (15%) que manifesté desconocimiento (entre “en desacuerdo” y “totalmente en

desacuerdo”) representa un grupo que requiere acompanamiento formativo.
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Tabla 11. Frecuencia de respuestas para el item 5. ; Se siente emocionalmente

preparado(a) para apoyar a su hijo(a) en el proceso educativo

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 2 10
En desacuerdo 3 15
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 9 45
Totalmente de acuerdo 6 30
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 11. Promedio de respuestas para el item 5.
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La distribucién de respuestas indica que el (45 %) de los padres se sienten
emocionalmente preparados para apoyar a sus hijos con paralisis cerebral en el
proceso educativo, mientras que un (30 %) adicional manifest6 estar totalmente
de acuerdo con esta afirmacion. No obstante, un (25 %) evidenci6 inseguridad
emocional al ubicarse en niveles de desacuerdo. Este hallazgo subraya la
importancia de los talleres como espacios que refuercen el acompafiamiento
afectivo y desarrollen competencias parentales que potencien la participacion

activa de la familia en la inclusién educativa.

85



Tabla 12. Frecuencia de respuestas para el item 6. ;Considera que la

participacion en el aprendizaje de su hijo(a) puede marcar una diferencia en su

desarrollo?

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 1
En desacuerdo 1
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 8 40
Totalmente de acuerdo 10 50

Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 12. Promedio de respuestas para el item 6.
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El andlisis de los datos muestra que el (90%) de los padres de familia estan de
acuerdo o totalmente de acuerdo con que su participacion en el aprendizaje de
sus hijos puede marcar una diferencia significativa en su desarrollo. Este alto
porcentaje evidencia una conciencia activa sobre el rol fundamental que
desempenan en el proceso educativo de sus hijos con paralisis cerebral, lo cual
es un indicador positivo para el éxito de programas de intervencion familiar y de

inclusion educativa.
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Tabla 13. Frecuencia de respuestas para el item 7. ; Siente confianza en su rol

como padre/madre de un nifio con necesidades especiales?

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 1 5
En desacuerdo 3 15
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 9 45
Totalmente de acuerdo 7 35
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 13. Promedio de respuestas para el item 7.
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El analisis revela que el (80%) de los padres manifestaron sentirse confiados en
su rol como cuidadores de un hijo con necesidades especiales, distribuidos entre
quienes estan de acuerdo (45%) y totalmente de acuerdo (35%). Solo un (20%)
expreso niveles bajos de confianza, lo que evidencia la importancia de reforzar
estos talleres para fortalecer la autoeficacia parental y potenciar su participacion

activa en el proceso educativo y rehabilitador.
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Tabla 14. Frecuencia de respuestas para el item 8. ; Dedica tiempo en casa para

estimular las habilidades de su hijo(a) mediante juegos o ejercicios?

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 3 15
En desacuerdo 5 25
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 8 40
Totalmente de acuerdo 4 20
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 14. Promedio de respuestas para el item 8.
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Respuesta

La distribucion de respuestas refleja una tendencia moderada hacia la
participacion de los padres en la estimulacidén en casa, con un (60%) que
manifiestan estar de acuerdo o totalmente de acuerdo con dedicar tiempo a juegos

0 ejercicios con sus hijos. Sin embargo, el (40%) restante (muestra desacuerdo o
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total desacuerdo, lo que evidencia un sesgo que justifica la implementaciéon de

talleres formativos.

Tabla 15. Frecuencia de respuestas para el item 9. 4 Participa regularmente en las

actividades educativas organizadas por el IPHE?.

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 5 25
En desacuerdo 6 30
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 6 30
Totalmente de acuerdo 3 15
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 15. Promedio de respuestas para el item 9.
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El analisis de los datos indica que un (55%) de los padres en total manifiestan no
participar de forma activa en las actividades educativas organizadas por el IPHE.
Este hallazgo revela una significativa desconexién entre la institucion y las

familias, lo que refuerza la necesidad de implementar talleres formativos que
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promuevan el involucramiento parental como eje clave para el desarrollo integral

de los estudiantes con paralisis cerebral.

Tabla 16. Frecuencia de respuestas para el item 10. Me comunico con los

docentes o terapeutas para conocer los avances de mi hijo(a).

Fa Fr
Totalmente en desacuerdo 2 10
En desacuerdo 3 15
Ni de acuerdo ni en desacuerdo - -
De acuerdo 10 50
Totalmente de acuerdo 5 25
Total 20 100.0

Fuente: (IPHE), 2025

Grafico 16. Promedio de respuestas para el item 10
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La mayoria de los padres (75%) manifiestan una disposicion favorable hacia la
comunicacién con los docentes y terapeutas para conocer los avances de sus
hijos, lo cual refleja un compromiso activo con el proceso educativo y terapéutico.

Sin embargo, el (25%) restante, que presenta desacuerdo en distintos grados,
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evidencia una brecha significativa en la articulacion escuela-familia. Este dato
justifica la necesidad de fortalecer mediante talleres estrategias de colaboracién,
canales de dialogo y conciencia sobre la importancia de la corresponsabilidad en

la intervencion educativa del nifilo con paralisis cerebral.

5.2 Discusion de los resultados

Los resultados de la dimension sociodemografica evidencian que el (70 %) de los
participantes corresponde al género femenino, mientras que el (30 %) son
hombres. Esta distribucién confirma hallazgos de estudios previos que sefalan
una mayor implicacion materna en procesos educativos y terapéuticos, lo cual
exige un enfoque formativo que reconozca este protagonismo pero que también

motive la corresponsabilidad paterna (Pelaez-Cantero et al., 2021).

Respecto al estado civil, el (60 %) de los padres son casados, lo que favorece
dinamicas familiares estables y sostenibles para el acompafamiento del nifio con
discapacidad. Sin embargo, el (40 %) se distribuye entre solteros, viudos u otras
condiciones familiares, lo cual indica una diversidad de contextos de crianza y
destaca la necesidad de adaptar las estrategias formativas a las distintas

configuraciones familiares (Ragni et al., 2022).

En cuanto al nivel educativo, el (35 %) alcanzd educacion secundaria, el (30 %)
primaria, y solo el (30 %) tiene formacién técnica o universitaria. Este perfil
educativo plantea el reto de disefar talleres accesibles desde el punto de vista
pedagogico, evitando tecnicismos innecesarios y facilitando herramientas

practicas con base en la educacion inclusiva (Rios, 2020).

La distribucion por edad muestra que el (35 %) de los padres tienen entre 40-49
anos, el (30 %) entre 30-39, y el (25 %) son mayores de 50 afos. Esta tendencia

sugiere un predominio de padres maduros, lo cual puede representar una ventaja
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para la asimilacién de contenidos y el compromiso, pero también implica adaptar

los ritmos y métodos a este grupo etario.

El (40 %) de los padres indicd que su hijo ha estado en el IPHE entre 1 a 5 afios,
y un (30 %) entre 6 a 10 afos, mientras que solo el (10 %) refiri6 menos de un
afno. Esta continuidad escolar prolongada refleja la importancia de acompafiar a
las familias a lo largo del proceso educativo con acciones sostenidas de formacién

y orientacion.

Una de las evidencias mas contundentes es que el (70 %) de los padres nunca ha
participado en talleres formativos sobre paralisis cerebral, lo que demuestra una
brecha significativa en el acceso a conocimientos esenciales para el
acompanamiento efectivo. Esta carencia justifica y valida el disefio del programa

de talleres como un recurso formativo urgente.

En cuanto a la evaluacion diagnoéstica se evidencid brechas en los conocimientos
de los padres sobre la paralisis cerebral. Aunque el (50 %) manifesté estar de
acuerdo y un (25 %) totalmente de acuerdo con conocer sus causas, un (25 %)
expres6 desconocimiento. Segun Riquelme-Heras (2018) el conocimiento
parental sobre la condicién de sus hijos es un factor clave para una atencién
integral efectiva. Esto justifica el disefio de talleres con contenidos comprensibles

que fortalezcan la alfabetizacién en discapacidad.

Sobre la identificacidon de caracteristicas clinicas, el (45 %) estuvo de acuerdo y el
(30 %) totalmente de acuerdo, mientras que un (25 %) no las reconoce. Este
hallazgo es consistente con Power et al. (2018) quienes sostienen que el
reconocimiento temprano de sintomas es esencial para fomentar una atencién
oportuna y adecuada desde el entorno familiar. La ausencia de estos

conocimientos puede limitar la capacidad de respuesta y adaptacion parental.
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Respecto a la comprension de las necesidades educativas especiales, el (75 %)
afirmé poseer nociones claras, frente a un (25 %) que no. La literatura indica que
los padres informados sobre los apoyos que requieren sus hijos muestran mayor
involucramiento en procesos inclusivos (Parra et al., 2021). Esta dimensién
refuerza la necesidad de talleres orientados a la formacion continua para

consolidar saberes esenciales sobre la inclusidon educativa.

Sobre las practicas en el hogar, el (55 %) afirmd conocer cédmo intervenir desde
casa, frente a un 15 % que no posee estas herramientas. De acuerdo con Novak
(2019), el hogar debe constituirse en un espacio de estimulacion funcional
permanente, especialmente cuando existen barreras en el entorno escolar. Esto
destaca la necesidad de brindar estrategias concretas de intervencion domiciliaria

en los talleres disenados.

En la dimensién actitudinal, un (75%) de los padres afirmé sentirse
emocionalmente preparado para apoyar a sus hijos, frente a un 25% que
evidencié inseguridad. Estudios de Melguizo (2017) han documentado que la
disposicion emocional de los padres es un predictor del éxito en procesos de
rehabilitacion y aprendizaje. Asi, los talleres también contemplan un componente

psicoemocional que acomparnie a los cuidadores.

Un (90 %) reconocio que su participacion incide en el desarrollo de su hijo, lo que
representa un elemento favorable para promover procesos de corresponsabilidad
familiar. Como sefialan Lépez-Santacruz et al. (2019), cuando los padres perciben
que su rol es significativo, incrementan su involucramiento en acciones educativas
y terapéuticas. Esta percepcion es una base solida para la implementacion del

programa.

No obstante, un (40 %) manifesto no participar en la estimulacion en casa, lo cual

es preocupante. La falta de practicas consistentes de acompafamiento
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domiciliario limita las oportunidades de aprendizaje funcional, segun lo plantean
Guimaraes et al. (2023). Este indicador reafirma el sesgo de necesidad que

sustenta la intervencion formativa disefiada en esta tesis.

Adicionalmente, un (55 %) de los encuestados indicd no participar regularmente
en actividades escolares. Esta escasa vinculacién institucional puede generar
rezagos en los avances de los estudiantes. Autores como Farias (2023) destaca
que la relacion familia-escuela es clave en contextos de discapacidad, por lo que
los talleres deben fortalecer este puente mediante actividades de colaboracién

directa.

En cuanto a la comunicacion con docentes y terapeutas, el (75 %) refirid
establecer contacto frecuente. Esta fortaleza debe potenciarse para establecer
canales permanentes de retroalimentacion, seguimiento y codisefio de
estrategias. Tal como indica Espinoza et al. (2019), una buena comunicacién entre
familia y profesionales permite ajustes pedagdgicos personalizados y mejora los

resultados de inclusion.

Finalmente, es relevante destacar que un (70 %) de los padres nunca habia
participado en talleres formativos especificos sobre paralisis cerebral. Esta
carencia formativa histérica evidencia un vacio estructural en el sistema de apoyo
parental. La implementacion del programa disefiado en este estudio responde a
esta necesidad, bajo un enfoque participativo, contextualizado y centrado en el

empoderamiento familiar.
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5.3 Analisis descriptivo-comparativo pre- test y post-test

Cuadro 12. Comparativa de resultados pretest y post-test

Ite L . % % Observacion
Descripcion del Item .
m Pretest | Postest Interpretativa
Se observo un
Conoce las causas vy .
_ incremento del (25%) en
factores de riesgo que o
1 50 75 el conocimiento sobre
pueden provocar
causas y factores de
paralisis cerebral. .
riesgo.
N o Incremento del (15%)
Identifica las principales o .
o que indica mejora
caracteristicas que o
2 i 75 90 significativa en el
presenta un nifo con o
. reconocimiento de
paralisis cerebral. o .
caracteristicas clinicas.
Entiende las _
_ Mejora del (7%), lo que
necesidades . .
_ . evidencia
3 | educativas especiales 75 82 o
_ N fortalecimiento en la
que requieren los nifios . .
o comprension educativa.
con esta condicion.
Sabe como intervenir Aumento del (13%),
desde el hogar para consolidando el
4 85 98 o .
favorecer el desarrollo conocimiento aplicado
del hijo(a). en el hogar.
Se siente Mejora emocional del
emocionalmente (10%), destacando
5 | preparado(a) para 75 85 impacto positivo  del

apoyar a su hijo(a) en el

proceso educativo.

taller en el ambito

afectivo.
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Considera que su

o Aumento del (8%),
participacion puede _
6 _ _ 90 98 consolidando una alta
marcar diferencia en el o
) conciencia parental.
desarrollo del hijo(a).

Siente confianza en su

rol como padre/madre Mejora del (10%), reflejo

7 |de un nifio con 80 90 de empoderamiento en
necesidades el rol parental.
especiales.

Aumento del (15%),

Dedica tiempo en casa evidenciando mayor

8 |para estimular las 60 75 compromiso con la

habilidades del hijo(a). estimulacion en el
hogar.

o Incremento del (30%), lo
Participa regularmente o
o que  indica  mayor
en las actividades N
9 _ . 45 75 comprension de
educativas organizadas

por el IPHE.

vinculacion con la

institucion.

Se comunica con

Mejora del (5%),
docentes o terapeutas . N
10 75 80 fortaleciendo la relacién
para conocer los -
escuela-familia.

avances del hijo(a).

Los resultados comparativos entre el pretest y el post-test reflejan un incremento
sostenido en los niveles de conocimientos, actitudes y practicas parentales a partir
de la implementacion del programa de talleres. Se destacan mejoras en items
clave como la comprensién de la paralisis cerebral, la confianza en el rol parental

y la participacion institucional.
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Estas evidencias permiten validar la eficacia de la intervencion educativa, ya que,
los talleres no solo incrementaron los saberes, sino que promovieron una
transformacion actitudinal y conductual favorable en el entorno familiar de los

nifos con paralisis cerebral.

5.4 Andlisis inferencial. Validacion del impacto del programa de talleres mediante

prueba t de Student

Esta validacion estadistica permite determinar si los cambios observados en los
niveles de conocimientos, actitudes y practicas parentales con base a la
implementacion del programa de talleres son estadisticamente significativos, en

comparacion con las mediciones iniciales.

Cuadro 13. Elementos del analisis

Elemento Descripcion
Tipo de comparacion Pretest vs. Postest (mismas personas)
Técnica estadistica Prueba t de Student para muestras relacionadas
Nivel de significancia (a) | 0.05 (5%)
Instrumento Cuestionario validado, aplicado antes y después

del programa

Dimensiones evaluadas | Conocimientos, actitudes y practicas parentales

Hipotesis para contrastar | Hipotesis nula (Hy) y principal (H;), segun

resultados observados

Tabla 17. Resultados obtenidos prueba t de Student

Dimensién Media Media t (valor Sig. Decision

Pretest | Postest | calculado) (p) estadistica

Se rechaza H,,
Conocimientos 12.3 17.5 -6.72 0.000
se acepta H;
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Se rechaza H,,
Actitudes 15.8 18.9 -4.54 0.001
se acepta H;

Se rechaza H,,
Practicas 14.2 19.1 -7.21 0.000
se acepta H;

Los valores de p en las tres dimensiones son menores a 0.05, lo cual indica
diferencias estadisticamente significativas entre las mediciones antes y después
del programa. Esto significa que los talleres generaron cambios positivos y
medibles en:

e Conocimientos sobre paralisis cerebral y formas de apoyo educativo.

¢ Actitudes parentales mas empaticas, participativas y colaborativas.

e Practicas efectivas en el acompafiamiento emocional y funcional de sus hijos.

Validacion de hipotesis:

Dado que en las tres dimensiones evaluadas se obtuvieron valores p < 0.05, se
rechaza la Hipétesis Nula (Hy) y se acepta la Hipétesis principal (H,):

Hipotesis principal (H;): La implementacion de talleres dirigidos a padres de familia
de estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panameio de Habilitacion
Especial, provincia de Veraguas, durante el afo 2025, produce efectos
significativos en el fortalecimiento de sus conocimientos, actitudes y practicas de

apoyo educativo, emocional y funcional.

Se demostré las mejoras cuantificables en las tres dimensiones evaluadas, lo que
valida la pertinencia, efectividad e impacto positivo del programa de intervencion
de talleres. Este hallazgo respalda la continuidad y posible réplica de la estrategia

en otros contextos educativos especializados.
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CONCLUSIONES

Las conclusiones se formulan con base a los objetivos planteados, en relacién al
1, sobre el diagndstico de los conocimientos, actitudes y practicas de los padres
de familia de estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefo de
Habilitacion Especial, antes de la implementacion de los talleres, se evidencio que,
previo a la intervencion, los padres poseian conocimientos fragmentarios sobre la
paralisis cerebral, con vacios conceptuales importantes respecto a sus causas,

implicaciones funcionales y abordaje educativo.

Asimismo, se identificaron actitudes ambivalentes que oscilaban entre el
compromiso emocional y la inseguridad frente al acompanamiento escolar,
revelando barreras subjetivas y socioculturales que limitaban su rol participativo.
En cuanto a las practicas, se constatd una escasa sistematicidad en la
estimulacién funcional desde el hogar, y una débil articulacion con el entorno
educativo. Este diagndstico inicial permitio fundamentar la necesidad de un
proceso formativo orientado no solo al fortalecimiento cognitivo, sino también al

empoderamiento afectivo y practico del rol parental frente a la discapacidad.

En relacion con el objetivo 2, referente al disefio de un programa de talleres
formativos orientado a fortalecer las capacidades de los padres para brindar apoyo
educativo, emocional y funcional a sus hijos, el proceso de disefio se estructurd
sobre una logica pedagogica andragdgica y contextualizada, integrando los

resultados diagnosticos y los principios de la educacion inclusiva.

El programa de talleres se concibi6 como una estrategia integral que articula
contenidos conceptuales con experiencias vivenciales, adaptadas al perfil
sociocultural de los participantes y centradas en competencias funcionales. Se

priorizaron tematicas vinculadas al conocimiento clinico de la paralisis cerebral,



estrategias de intervencion desde el hogar, regulacion emocional, comunicacion

con profesionales, y corresponsabilidad educativa.

El disefio logré establecer un marco formativo pertinente, coherente y viable,

alineado a los requerimientos del entorno institucional y familiar.

Sobre el objetivo 3. vinculado a la implementacion del programa de talleres
dirigidos a los padres de familia, considerando las necesidades identificadas y su
adaptacion al contexto del Instituto Panameno de Habilitacion Especial, la
ejecucion del programa demostré una alta receptividad por parte de los padres,

quienes participaron de manera activa y reflexiva en las distintas sesiones.

La metodologia empleada favorecié la comprension de los contenidos, el
intercambio de experiencias y la resignificacidon del rol parental desde una mirada
mas propositiva y empatica. La adaptacion al contexto institucional permitié una
sinergia entre los profesionales del IPHE y las familias, lo que potencio la
aplicabilidad de los aprendizajes. La implementacion valido, en la practica, la
necesidad de estrategias formativas sistematicas, accesibles y sostenidas, como

mecanismos eficaces de fortalecimiento de las redes de apoyo a la discapacidad.

En cuanto al objetivo 4, en lo relativo a la validacion del efecto de la
implementacion del programa de talleres, mediante la comparacién de los
resultados obtenidos antes y después de la intervencién, en términos de
conocimientos, actitudes y practicas parentales, permitio confirmar el impacto

positivo de la intervencion.

Se observaron mejoras en los tres ejes evaluados: la comprension conceptual de
la paralisis cerebral y sus implicaciones; una transformacion favorable en las

actitudes parentales, caracterizadas por mayor seguridad, empatia y compromiso;



y una evoluciéon en las practicas cotidianas, expresadas en acciones mas

estructuradas, comunicativas y funcionales en el entorno familiar.

Por otra parte, la validacion estadistica mediante prueba t de Student corroboré
qgue estos cambios no fueron aleatorios, sino atribuibles a la intervencion, lo cual
permite aceptar la hipotesis principal del estudio. Esta conclusion reafirma que los
talleres constituyen una herramienta metodolégica efectiva para promover el

involucramiento parental desde una perspectiva integral.



LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES DE LA INVESTIGACION

Recomendaciones

Con base a las conclusiones se presentan las recomendaciones para el estudio.

Recomendaciones dirigidas al Instituto Panamefio de Habilitacion Especial
(IPHE):

Institucionalizar el programa de talleres como una estrategia formativa
permanente para padres y cuidadores de estudiantes con paralisis cerebral,
integrandolo al plan anual de atencién familiar y adecuandolo a los distintos
niveles de comprension y escolaridad.

Fortalecer la articulacion entre el equipo técnico-docente y las familias mediante
la creacidon de espacios sistematicos de dialogo, asesoria y acompafamiento,
que promuevan el seguimiento de los aprendizajes adquiridos por los padres
durante los talleres.

Establecer un sistema de monitoreo y evaluacion continuo de las practicas
parentales post-intervencion, a fin de retroalimentar el disefio de futuras
estrategias de apoyo, ajustar contenidos segun las necesidades emergentes y

garantizar la sostenibilidad del impacto logrado.

Recomendaciones dirigidas a los docentes, terapeutas y profesionales de apoyo
del IPHE:

Incorporar en su planificacion pedagodgica acciones que promuevan la
participacion y corresponsabilidad de los padres de familia, a través de
estrategias que valoren la experiencia familiar como un recurso educativo y
terapéutico.

Desarrollar procesos de formacion continua sobre estrategias de intervencién
familiar, neurodesarrollo y comunicacion asertiva, que les permitan potenciar
su rol como facilitadores del vinculo escuela-familia y como agentes de

transformacién en contextos de discapacidad.



Recomendaciones dirigidas a los padres de familia:

Mantener una actitud activa y participativa en los espacios de formacion,
orientacion y seguimiento ofrecidos por la institucion, comprendiendo que su
rol no solo es afectivo, sino también educativo y funcional en el proceso de
habilitacion de sus hijos.

Replicar en el entorno familiar las practicas abordadas durante los talleres,
promoviendo rutinas de estimulacién, comunicacién y apoyo emocional que
favorezcan la autonomia progresiva del nifio o nifia con paralisis cerebral.
Recomendaciones para futuras investigaciones:

Ampliar el estudio a otros centros regionales del IPHE o instituciones similares
que atienden a poblacion con discapacidad, con el fin de comparar contextos
y generar modelos formativos ajustables a diferentes realidades
socioculturales.

Incorporar metodologias mixtas que integren la percepcion de los hijos, el
personal técnico-docente y los padres, para obtener una visidbn mas integral
del impacto de la intervencion formativa en los entornos inmediatos del nifio
con discapacidad.

Explorar la inclusion de recursos digitales accesibles como herramienta
complementaria en los procesos de formacién parental, considerando la
virtualizacion como una oportunidad para ampliar la cobertura y flexibilidad de

los programas educativos familiares.

De tal manera que, estas recomendaciones no solo buscan fortalecer las practicas

institucionales y familiares, sino también proyectar un enfoque formativo

sustentable, inclusivo y humanizante que dignifique el rol de las familias en la

atencion integral de los estudiantes con paralisis cerebral.



Limitaciones

En primer lugar, se reconocié como limitacion inicial la disponibilidad de tiempo
de los padres de familia para participar en los talleres formativos, dada su
carga laboral, responsabilidades y, en algunos casos, la dificultad de
desplazamiento hasta las instalaciones del IPHE. Esta situacion pudo haber
condicionado la asistencia plena o continua de algunos participantes. Sin
embargo, la investigadora implementé medidas de flexibilidad horaria, uso de
materiales impresos de apoyo y estrategias de reprogramacion que
permitieron una participacion y representativa del grupo objetivo.

En segundo lugar, se identificaron otras vinculadas al acceso a informacion
estadistica institucional desagregada, particularmente en lo concerniente a
datos histéricos sobre intervenciones familiares previas, lo cual dificultd
establecer lineas de base comparativas a mayor escala. No obstante, este
vacio fue superado mediante la aplicacién de instrumentos diagndsticos
directos (pretest), construidos y validados por expertos, que permitieron
obtener informacion empirica actualizada y pertinente para el contexto
investigado.

Asimismo, se identificé la diversidad de niveles de escolaridad y comprension
lectora entre los padres de familia, lo que representé un reto para la aplicacion
uniforme de los instrumentos. Para mitigar este factor, la investigadora aplicé
una estrategia de acompafamiento personalizado durante el levantamiento de
informacion, garantizando la comprension efectiva de los items sin inducir
respuestas, lo que fortalecio la fiabilidad de los datos obtenidos.

Finalmente, aunque la investigacion se circunscribio al contexto especifico del
Instituto Panameio de Habilitacion Especial en la provincia de Veraguas, lo
cual restringe la generalizacion estadistica de los hallazgos, esta delimitacion
fue metodologicamente intencionada, el disefio de tipo aplicado vy

contextualizado permiti6 generar una estrategia formativo transferible vy



ajustable a otros entornos educativos que atienden a poblacion con
discapacidad.

En sintesis, las limitaciones experimentadas no representaron obstaculos
insalvables ni condicionaron la validez de los resultados, sino que ofrecieron
oportunidades para reafirmar el compromiso ético y metodolégico de la
investigacion, asi como para demostrar la capacidad de adaptacion de la
investigadora ante los retos del trabajo de campo en contextos de diversidad

y vulnerabilidad.
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ANEXOS



ANEXO N° 1

CUESTIONARIO



Formato de cuestionario dirigido a padres de familia]

UNIVERSIDAD ESPECIALIZADA DE LAS AMERICAS Codigo
Decanato de Postgrado

Nombre del encuestador: N° de encuesta:

Farha- HAara Aa ~rAamianzn- HAra Aa finalizariAn- I 1rinar:

A continuacion, encontrara una serie de afirmaciones relacionadas con sus

conocimientos, actitudes y practicas como padre o madre de un nifio con paralisis
cerebral. Lea cada afirmacién con atencion y seleccione la respuesta que mejor
refleje su opinidon, marcando con una “X” la opcidn correspondiente.

Utilice la siguiente escala de valoracion: (1) Totalmente en desacuerdo; (2) En
desacuerdo; (3) Ni de acuerdo ni en desacuerdo; (4) De acuerdo y (5) Totalmente
de acuerdo

El cuestionario dura 20 minutos aproximadamente. Gracias. En caso de duda
consulte al encuestador.

N° Consentimiento para uso de datos en la investigacion

Diagnosticar los conocimientos, actitudes y practicas de los padres de familia de

estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefo de Habilitacion

Especial, en la provincia de Veraguas.

l. Parte General
+ Sexo:
__Femenino

__Masculino



o Edad: (afios)

« Estado civil
__Soltero (a)
__Casado (a)
__Viudo (a)
__Otro

e Nivel educativo alcanzado:
__Primaria
___Secundaria
__Universitaria
__Técnica
Otro:

e Ocupacion:

« Tiempo que su hijo(a) ha sido atendido en el IPHE: afnos

e ¢Ha participado anteriormente en talleres de formacién para padres con hijos
con paralisis cerebral?:

_Si

No

« ¢ Conoce el diagnéstico especifico de su hijo(a)?:
Si

No

Parte II:
Dimension 1: Conocimientos
item 1 2 |13/4]|5

1 Conozco las causas y factores de riesgo que

pueden provocar paralisis cerebral.




2 Identifico las principales caracteristicas que
presenta un nifio con paralisis cerebral.

3 Entiendo las necesidades educativas
especiales que requieren los nifios con esta
condicion.

4 Sé cdmo se puede intervenir desde el hogar
para favorecer el desarrollo de mi hijo(a).

Dimension 2: Actitudes
item Afirmacién

5 Me siento emocionalmente preparado(a)
para apoyar a mi hijo(a) en su proceso
educativo.

6 Creo que mi participacion activa en el
aprendizaje de mi hijo(a) puede marcar una
diferencia.

7 Siento confianza en mi rol como
padre/madre de un nifio con necesidades
especiales.

Dimension 3: Practicas

item
8 Dedico tiempo en casa para estimular las
habilidades de mi hijo(a) mediante juegos o
ejercicios.
9 Participo regularmente en las actividades
educativas organizadas por el IPHE.




10

Me comunico con los docentes o terapeutas

para conocer los avances de mi hijo(a).




ANEXO N° 2

VALIDACION DEL EXPERTO- CONTENIDO



ACTA DE VALIDACION. EXPERTO CONTENIDO

Quien suscribe, Sara Ruiz, Maestria en Educacion Especial, a través de la presente,
manifiesto que he validado el modelo de instrumento presentado por Ia ciudadana:
Miranda Pérez Zuleika, alumna de la Maestria en Educacion Especial, de la
Universidad Especializada de las Américas (UDELAS), cuyo trabajo de grado tuvo
por objetivo evaluar el efecto de la implementacion de talleres dirigidos a padres de
familia de estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefio de Habilitacion
Especial, en la provincia de Veraguas, durante el afio 2025.

Luego de hacer la revision pertinente, se formulan las siguientes apreciaciones:

Criterios Deficiente Aceptable Bueno
Congruencia  de
categorias X
Amplitud de X
contenido
Redaccion X

Pertinencia y ética

Claridad y
precision

Los instrumentos se encuentran adecuados y son aptos para su implementacion.

Panama a los quince (15) dias del mes de abril del 2025.

y/)47

Firma del experto




Validaciéon del experto-metodologia

ACTA DE VALIDACION. EXPERTO METODOLOGIA

Quien suscribe, Pedro Castillo, Doctor en Ciencias de la Educacion, a través de la
presente, manifiesto que he validado el modelo de instrumento presentado por la
ciudadana: Miranda Pérez Zuleika, alumna de la Maestria en Educacion Especial,
de la Universidad Especializada de las Américas (UDELAS), cuyo trabajo de grado
tuvo por objetivo evaluar el efecto de laimplementacion de talleres dirigidos a padres
de familia de estudiantes con pardlisis cerebral del Instituto Panamefio de
Habilitacién Especial, en la provincia de Veraguas, durante el afio 2025.

Luego de hacer la revision pertinente, se formulan las siguientes apreciaciones:

Criterios Deficiente Aceptable Bueno
Congruencia de
categorias X
Amplitud de
contenido
Redaccion

Pertinencia y ética

Claridad y
precision

x| x| x| X

Los instrumentos se encuentran adecuados y son aptos para su implementacién

Panama a los quince (15) dias del mes de abril del 2025.

() \oy,t
\_,/‘\Jr-‘-o‘u\___

Firma del experto



ANEXO N° 3

FORMATO CONSENTIMIENTO INFORMADO



Consentimiento informado para el uso de datos con fines de investigacion

Investigador Principal: Miranda Pérez Zuleika

Este Formulario de Consentimiento Informado se dirige los padres de familia de
estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefio de Habilitacion Especial,
en la provincia de Veraguas que deseen participar de una investigacion como
miembro de la Universidad Especializada de las Américas (UDELAS).

Si esta de acuerdo en participar, se le dara una copia del Documento completo de

Consentimiento Informado.

INTRODUCCION

Le agradecemos la atencidn que nos esta prestando y queremos invitarle a
participar en un estudio de investigacion para evaluar el efecto de la
implementacion de talleres dirigidos a padres de familia de estudiantes con
paralisis cerebral del Instituto Panamefo de Habilitacién Especial, en la provincia

de Veraguas, durante el afio 2025.

Antes de decidir si quiere o no participar, es importante que conozca bien las
caracteristicas del estudio. El evaluador le informara detalladamente y podra
hacer todas las preguntas que considere oportunas. Tome el tiempo que
considere necesario para leer detenidamente esta informacion, y si quiere, puede

consultarlo con las personas que considere oportuno.

Su participacion en este estudio es totalmente voluntaria. Por lo tanto, puede

decidir libremente participar o no y puede retirarse del estudio en cualquier

momento, sin dar ninguna explicacion.

¢ CUAL ES LA FINALIDAD DEL ESTUDIO?



Evaluar el efecto de la implementacion de talleres dirigidos a padres de familia de

estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefo de Habilitacién Especial,

en la provincia de Veraquas, durante el ano 2025.

¢ EN QUE CONSISTE EL ESTUDIO?
Los evaluadores se encargaran de pasarle una encuesta. Posteriormente los
resultados de estas encuestas seran incluidos en una base de datos y utilizados

unicamente con fines de investigacion.

¢ EN QUE CONSISTIRA MI PARTICIPACION?

Si acepta participar se le pasara al participante una serie de instrumentos cuyos
items permitiran diagnosticar los conocimientos, actitudes y practicas de los
padres de familia de estudiantes con paralisis cerebral del Instituto Panamefo de
Habilitacion Especial, en la provincia de Veraguas, antes y después de la

implementacion de los talleres.

:MI PARTICIPACION SERA CONFIDENCIAL?

Si, totalmente. Todos los datos del estudio son estrictamente confidenciales y sélo
tendran acceso los investigadores y el personal autorizado para garantizar la
calidad y el analisis de los datos, por lo tanto, no aparecera en ninguna informacion
o publicacién del estudio. Los datos que se recojan se codificaran en una base de
datos y se mantendra la confidencialidad de la informacion de todos los
participantes. A todos los entrevistados se les asignara un cédigo, de manera que

no sera posible conocer la identidad de ninguno de los participantes.

: QUE BENEFICIOS OBTENDRE DE MI PARTICIPACION?
La participacion en el estudio no tiene un beneficio directo para los participantes,
pero ayudara a incentivar la investigacion y por ende, al descubrimiento de nuevos

conocimientos que permiten avanzar en la psicologia organizacional.



¢ ME CAUSARA ALGUNA MOLESTIA?
No, su participacion es voluntaria y no implica ninguna molestia econémica por
parte suya. La unica molestia que puede considerar es el tiempo que usted tendra

que dedicar a contestar las preguntas que se le haran.

;A QUIEN PUEDO DIRIGIRME PARA PEDIR MAS INFORMACION?
Para mas informacion o consulta puede ponerse en contacto con La
INVESTIGADORA de este estudio, la estudiante Miranda Pérez Zuleika.

Teléfono de contacto: 6043-9646. e-mail: zuleikaisaacmiranda@gmail.com

CONSENTIMIENTO INFORMADO

He hablado con LA INVESTIGADORA. He leido la hoja informativa que se
me ha entregado. He tenido la oportunidad de hacer preguntas. He recibido
suficiente informacion sobre el estudio. Entiendo que mi participacion es
voluntaria. Entiendo que puedo retirarme del estudio: 1. Cuando lo considere

oportuno. 2. Que no tengo que dar explicaciones.

Yo (nombre y apellido)

Doy mi consentimiento para participar en el estudio.

Firma del participante Cedula



ANEXO N° 4

FORMATO FICHA DE VALORACION PARCIAL



Formato ficha de valoracioén parcial

Objetivo: Recoger informacién formativa sobre el desarrollo de cada sesion del
taller para padres con hijos con paralisis cerebral, a fin de realizar ajustes en

tiempo real y fortalecer el aprendizaje.

Escala:

(1) Muy en desacuerdo
(2) En desacuerdo

(3) De acuerdo

(4) Muy de acuerdo

item 11 2|3 4

1. Comprendi con claridad los temas tratados en esta

sesion.

2. Las actividades realizadas fueron pertinentes y utiles

para mi rol como padre/madre.

3. Me senti motivado(a) y respetado(a) durante el

desarrollo de la sesion.

4. Considero que podré aplicar lo aprendido en mi hogar.

5. El material entregado y utilizado fue claro, accesible y

funcional.

Espacio para sugerencias o] comentarios:




Cuadro

Cuadro 1

Cuadro 2

Cuadro 3

Cuadro 4

Cuadro 5

Cuadro 6

Cuadro 7

Cuadro 8

Cuadro 9
Cuadro 10
Cuadro 11
Cuadro 12

Cuadro 13

iNDICE DE CUADROS

Descripcion

Clasificacion paralisis cerebral

Causas de la paralisis cerebral

Acciones pedagogicas necesidades
especiales de tipo motora

Acciones pedagogicas necesidades
especiales de tipo cognitivo

Acciones pedagogicas necesidades
especiales de tipo comunicativa
Acciones pedagogicas necesidades
especiales de tipo social

Acciones pedagdgicas necesidades
especiales de tipo emocional

Impacto emocional, econdmico Yy

diagndstico en los padres

Marco legal
Programacién y ejecucion

Presupuesto

educativas

educativas

educativas

educativas

educativas

social del

Comparativa de resultados pretest y Pos-test

Elementos del analisis

Pagina
29

30

32

34

36

38

40

42

50
69
71
95

97



Figura

Figura 1
Figura 2
Figura 3

Figura 4

Figura 5

iNDICE DE FIGURAS

Descripcion

Areas del desarrollo afectadas
Caracteristicas del Modelo FCC
Caracteristicas del Modelo Coaching Parental

Caracteristicas del Modelo de educacion parental
para el empoderamiento

Fases de la Propuesta

Pagina
31
44
45

47

67



Tabla

Tabla 1

Tabla 2

Tabla 3

Tabla 4

Tabla 5

Tabla 6

Tabla 7

Tabla 8

Tabla 9

Tabla 10

iNDICE DE TABLAS

Descripcion

Poblacién de padres de familia de estudiantes con

paralisis cerebral del (IPHE), segun genero

Poblacion de padres de familia de estudiantes con

paralisis cerebral del (IPHE), segun estado civil

Poblacién de padres de familia de estudiantes con

paralisis cerebral del (IPHE), segun nivel educativo

Poblacion de padres de familia de estudiantes con

paralisis cerebral del (IPHE), segun edad (afios)
Tiempo que su hijo(a) ha sido atendido en el IPHE

¢Ha participado anteriormente en talleres de
formacion para padres con hijos con paralisis

cerebral?:

Frecuencia de respuestas para el item 1. ; Conozco
las causas y factores de riesgo que pueden

provocar paralisis cerebral?

Frecuencia de respuestas para el item 2. ; Identifica
las principales caracteristicas que presenta un nifio

con paralisis cerebral?

Frecuencia de respuestas para el item 3. ; Entiende
las necesidades educativas especiales que
requieren los ninos con esta condiciéon?.

Frecuencia de respuestas para el item 4. ;Sabe
cdmo se puede intervenir desde el hogar para

favorecer el desarrollo de su hijo(a)?
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Tabla 12

Tabla 13

Tabla 14

Tabla 15

Tabla 16

Tabla 17
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emocionalmente preparado(a) para apoyar a su
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