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Nace en una consulta de neurologia

Pregunta: ;qué sucede con los nifnos que
conviven con EA?

Material: dibujos y redacciones

Metodologia de formacion de la muestra:
relatos obtenidos al azar en asociaciones de
familiares y consulta de neurologia, sin
criterios de representatividad

Incorpora un psicologo con experiencia en




Muestra

@ Narraciones libres en primera persona
® 46 ninos de 5 a 15 anos
® 34 EA con GDS + 12 EA sin GDS

Estadio de la enfermedad
Inicial Medio Avanzado

15 3) 14

10,7 8,8 10,2




Bibliografia

Autores

Varios, desde
los afios 80
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Creasey
y Jarvis (1989)

Beach

Tema

Explicacion a los nifios

Problemas infantiles
derivados de la
convivencia y consejos
para afrontarlos

Efectos del estrés de los
padres cuidadores en los
nifios

Efectos positivos de la
situacion de cuidado

Muestra

29 familias
Edad media de
los nifios: 12,9

afos

20 jovenes, con
una edad media

Origen

Cuidadores

Cuidadores

Clinica EA

Asociaciones

Método

Exposicion didactica

Recogida de
testimonios

Cuestionarios

Entrevistas y analisis
de contenido

Conclusiones

Las relaciones de los nifios con los
abuelos empeoraban cuando las madres
experimentaban niveles elevados de carga
El estrés de las madres cuidadoras juega

un papel importante en como perciben los
nifios a los otros miembros de la familia

Participar en el cuidado puede tener
efectos positivos en las relaciones entre




Problemas denasatasestras

® Temas: imitados

® Muestras: no cumplen criterios
experimentales

® Instrumentos y métodos: observacion,




Situacion inicial y objetivos
EEUNER

® Vacio bibliografico ® Sin embargo, la
convivencia de ninos y EA
es una situacion muy
frecuente con
Implicaciones que es
necesario estudiar

© Muestra ya recogida ® Derivar del material un

rocedimiento de analisis




Situacion inicial y objetivos
CEINER

® Hipotesis sobre
> Capacidad de los ninos para entender la EA
> Actitud ante la situacion
> Variaciones segun las etapas de la EA




Procedimiento de analisis
| Subgrupo de narraciones | | Transcripeion |
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Desarrollo de sistemas de
codificacion

Elementos descriptivos




Elementos descriptivos: Sintomas

Cognitivos Psicoldgicos Deterioro Funcional
y Conductuales

Memoria Cambios de personalidad Actividades complejas

(Manejo de dinero, compra, tareas

. ) domésticas, conduccion, orientacion)
Lenguaje Afectivos

Praxias (movimientos) Sensoperceptivos Actividades instrumentales




Elementos descriptivos: Sintomas

[DS:CG] [DS:PC] [DS:DF]
[CG:MEM] [PC:PER] [DF:ACO]
[CG:LEN] [PC:AFE]

[DF:AIN]




Diseno de sistemas de
codificacion

Elementos valorativos




Elementos valorativos: adaptacion

® Actitudes, sentimientos y valoraciones realizadas
por los ninos
® ¢Como desarrollar un sistema de codificacion?

> Codificacion de un grupo de narraciones
> Clasificacion de valoraciones

> Induccion categorial




Elementos valorativos: categorias




$ CHILD

+ Name: Angeles
+ Gender: F

+ CA: 14;0

+ Context: NAR

Ejemplo simplificado

mi abuelo es una persona muy alegre [VP:EI].

siempre estaba riendo y por cualquier chiste que cuentes,

aunque sea malo, se rie [VP:EI].

C desde hace poco tiempo mi abuelo ha cambiado mucho [DS:GN .

C cuando mi abuela no le explica todo bien se enfada [PC:CON]

y dice que le engafia [PC:PER].

C nosotros nos reimos [VP:EI] y se 1o explicamos, pero é1l se siente
ofendido [PC:AFETLVN:EL],

C todos los veranos vamos al pueblo los nietos con los abuelos,
pero este afio hemos tenido que estar muy pendientes de é1 [DS:GNI.
C donde esta ?

C qué hace ?

C se enfadaba por cualquier cosa ' "C:CON| y siempre

+ Language: Spanish
+ fam: abuelo

+ GDS:

+ GDS-E: 4

C

C




RESULTADOS




RESULTADOS

Elementos descriptivos:




Elementos descriptivos: capacidad
para entender la enfermedad

@ Problema: ¢Qué criterios nos permiten afirmar que un
nino entiende una enfermedad?

> Elementos descritos
> Calidad de las descripciones

> Frecuencias de los sintomas descritos, en relacion a la
naturaleza de la enfermedad




Sintomas cognitivos

Narradores gue los describen
(N=46) Edad de

; ; aparicion
 Memoria | 27 | 5% | 6

lenguaje | 12 | 2% | 8
| Praxias | 4 | 9% | 6
| Eecucion | 4 | % | 6
__Total | 37 | 8% | 6




Sintomas de personalidad y conducta

Narradores que los describen
(N:46) Edad de

aparicion

Numero Porcentaje
Conducta 22 48% 6
Personalidad 14 30% 6
Afectivos 6 13% 8
Sensoriales 3 7% 7
Delirios 2 4 % 10
Total 64% 6




Sintomas de deterioro funcional

Narradores que los describen
(N=46) Edad de
aparicion

Numero Porcentaje

Compleja 13 28%

Instrumental 8 17%

Basica 6 13%

Total 56%0




Calidad de las descripciones

® Problemas de memoria

> caracterizaciones generales

- “Se le olvidan las cosas.”Adrian, 6a;
moderado

> deterioro selectivo de la memoria reciente

- “Mi abuela recuerda siempre mejor las cosas
del pasado que del presente.” Aroa, 10a; leve

L




Calidad de las descripciones

@ Problemas de lenguaje

> dificultades de expresion

- “Ahora casi no le entiendo al hablar porque habla muy mal.”
Julio 11a; leve

> de elaboracion del mensaje

- “Pero por desgracia cuando va a decir algo, como que se
olvida y vuelve a hablar como un bebé.” José Manuel 12 a;

**k*

> de conversacion

- “Aungue ella no pueda mantener una conversacion con
nosotros y lo que dice no resulta coherente.” Angela, 15a; leve

> de comprension







Elementos informativos: frecuencia
de los grupos de sintomas

Narradores que describen cada grupo de sintomas

82

5
4

()
©
+—
c
(<]
[&]
—_
o
o

Cognitivos Personalidad y Funcionales
conducta




Elementos iInformativos: Conclusiones

> Descripciones correctas

> Influye la edad del nino

- Los aspectos mas llamativos se describen con
precision desde al menos los 6 afios

- Los aspectos menos perceptibles son descritos
desde los 8-10 anos

> Frecuencia de los sintomas: coherente con




RESULTADOS

Elementos valorativos:




Elementos valorativos

® Problema: (Qué elementos de las narraciones nos
permiten valorar la adaptacion de los nifios a la
situacion?

> Actitudes, sentimientos y valoraciones
* positivos: adaptacion
- negativos: dificultades de adaptacion




Flementos valorativos

[ Experiencia positiva

B Experiencia negativa

[J Actitud hacia la enfermedad positiva

W Actitud hacia la enfermedad negativa

W Sentimientos y afectos positivos

[ Sentimientos y afectos negativos




Elementos valorativos: Conclusiones

> Predominio de actitudes, sentimientos y valoraciones
positivas

> Mayor fuente de satisfaccion: relacion interpersonal

> Capacidad general para adaptarse a la situacion:
aceptable




Variaciones segun las etapas de
la EA: proceso adaptativo

>  Problema: ¢ Varian las descripciones y
valoraciones segun la etapa de la
enfermedad? ¢Hay indicaciones de un
proceso adaptativo?

1. Coherencia de descripciones y etapas de la




Coherencia de descripciones y
etapas

Porcentaje de narradores que 10S
describen (n=34)

Sintomas Ftapas

Inicial Media Avanzada

Cognitivos 81% 60% /1%

Psicoldgicos
y 38% 80% 86%
conductuales

Deterioro

‘ : 25% 80% 047%
uncional

Ftapa de Ta enfermedad y sintomas descritos




Valoraciones segun etapa

Valoraciones segun etapas

Valoraciones Porcentaje de narradores que las realizan

Etapas

Inicial Media Avanzada

Actitud hacia | Positiva 50.00 57.14
laenfermedad ["\ o atva | [31.25] 20.00 [57.14]

Relacidon con | Positiva 80.00
elenfermo ™ o qativa 12.50 [60.00] 50.00

Sentimientos y | Positivos 18.75 20.00 35.71

afectcis 4 Negativos 21.43
nifo




Variaciones segun las etapas de
la EA: Valoraciones positivas y
negativas

® En la etapa inicial el principal problema es la
aceptacion de la enfermedad y lo mas
valorado la relacion interpersonal

® Enla etapa media el principal problema es la
experiencia interpersonal y el valor mas elevado
aparece en aceptacion de la enfermedad

® En la etapa final la mayor dificultad vuelve a ser




Descripcion y estado real

Comparacion del estado real del abuelo (GDS)
y valoracion de |la descripcion

Numero de nifios (n= 33)

Deterioro estimado Estado real

Inicial Medio Avanzado




Descripcion y estado real

® Tres tendencias gue sugieren una
evolucion de los ninos y capacidad para
elaborar la situacion.

> Magnificacion — deterioro leve

> Presentacion centrada en la situacion —
deterioro moderado

> Minimizacion — deterioro avanzado




Proceso adaptativo: Conclusiones

> En general, las frecuencias de las descripciones
reflejan aceptablemente las etapas de la
enfermedad

> Las valoraciones muestran cambios coherentes con
las etapas de la enfermedad

> La comparacion de descripciones y estado real
muestra tres tendencias, relacionadas con las




Discusion




Discusion

® Retrato robot de la imagen de la
enfermedad

> Problema de memoria, principalmente, que
afecta al comportamiento y avanza con el
tiempo, cambiando los problemas
predominantes.




Discusion

® Retrato robot del proceso adaptativo
> Etapa inicial: Magnificacion
> Etapa media: Presentacion centrada en la
situacion

> Etapa avanzada: Minimizacion.




Discusion

@ Hipotesis generadas

> Almenos desde los 6 anos hay una capacidad
aceptable para comprender correctamente los
sintomas y caracteristicas de la EA

> Desde la misma edad muestran una capacidad
suficiente para adaptarse al problema y disfrutar de
la relacion con el enfermo

> Las etapas de la enfermedad actuan como




Discusion

® Problemas de muestreo: limitacion de hipotesis
® Instrumentos de recogida de informacion
® Interés del enfoque en la investigacion en salud mental

> Generacion de conocimiento fundamentado, refutable
mediante procedimientos experimentales

> Temas relevantes en salud mental
- Manejo clinico de informacion
- Respuestas utiles para las familias

» Utilidad del analisis cualitativo de narraciones en la
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