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1. INTRODUCCION

La Practica y Habilitacion Profesional V se realizd en una asociacion sin fines
de lucro que actia en defensa del infante neuroldgico y se encuentra situada en el
barrio de Colegiales, Capital Federal, Argentina. Se concurrio durante cuatro meses y
medio de lunes a viernes por la tarde a una sala la cual forma parte del Centro
Educativo Terapéutico (CET) y a su vez se encuentra ubicada en el area educativa-
curricular (nifios de 6 a 15 afios). Las funciones desempefiadas en la asociacion fueron
de asistencia en una sala del area educativa curricular conformada por cinco nifias de
13 afos de edad diagnosticadas con paralisis cerebral. Entre las actividades realizadas
se destacan la alimentacion, el aseo, ser ayudante de la terapeuta grupal en la

actividad educativa diaria e interactuar con las nifias.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo general:

Describir el desarrollo emocional y la expresion emocional en el recurso de la
comunicacion aumentativa alternativa y analizar las manifestaciones conductuales
derivadas de las limitaciones que dicho recurso produce, en pacientes con patologia

neuromotora.

2.2. Objetivos especificos:
1. Describir el desarrollo emocional en pacientes con patologia neuromotora.
2. Describir la expresion emocional a través del recurso de la comunicacion
aumentativa alternativa en pacientes con patologia neuromotora.
3. Analizar las consecuencias conductuales derivadas de las limitaciones que
produce el uso de comunicacion aumentativa alternativa en pacientes con

patologia neuromotora.
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3. MARCO TEORICO

3.1 Parélisis cerebral

3.1.1 Definicion

Czornyj (2013) plantea que la patologia que se presenta con mayor incidencia
dentro de los trastornos neuromotores es la llamada paralisis cerebral (PC) o conocida
también como enfermedad motriz cerebral o encefalopatia cronica no evolutiva
(ECNE). La autora afirma que se trata de una entidad clinica que se pone de
manifiesto durante los primeros afos de vida del desarrollo del infante y se caracteriza
por presentar una deficiencia motora permanente, la cual resulta secundaria a un dafio
cerebral fijo en un cerebro inmaduro y es producido por diferentes agentes
etioldgicos. Es una enfermedad que compromete el movimiento y la postura, por lo
que se ven limitadas las actividades de la vida diaria debido a que producen, con el
correr del tiempo, deformidades de los miembros tordcicos y de la columna vertebral.
La patologia puede verse acompafiada de otras manifestaciones clinicas tales como ser
el retraso mental, trastornos de la percepcidn visuales o auditivos, epilepsia, trastornos
de la conducta y trastornos de la comunicacion. Cuanto mayor sea el dafio producido
en el sistema nervioso central, mayor resulta la repercusion sobre la estructura
musculo-esquelética, lo que provoca en el infante trastornos alimentarios y
respiratorios.

Lorente Hurtado (2007) hace foco en que la PC es un trastorno cronico, lo que
tendré importancia en la prevision de recursos terapéuticos, educacionales, de habitat,
etc.; asi también plantea que se trata de un trastorno no invariable, lo que significa que
debido a la interaccion del trastorno de los patrones motores propios de la lesion y el

proceso madurativo del sistema nervioso que va activando nuevas areas y funciones,
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puede darse la aparicion de nuevos signos que daran al cuadro clinico una supuesta
imagen de progresividad aungue en realidad no se produzca pérdida de adquisiciones.
3.1.2 Etiopatogenia

En relacion a la etiopatogenia de la PC, Arroyo (2013) afirma que durante muchos
afios el modelo causal unico (como ser asfixia perinatal, incompatibilidad de factor
Rh, nacimiento pre término, etc.) intentd explicar los numerosos casos del trastorno,
hasta que demostrd ser insuficiente, pasando a reconocerse en la actualidad diferentes
y variadas causas por las que se produce dicho trastorno. Las vias causales de PC se
relacionan con la preconcepcion, el nacimiento muy pre término, la restriccion del
crecimiento intrauterino, asfixia intra parto, embarazos multiples y con el periodo pos
neonatal. En relacién a los factores de riesgo, Czornyj (2013) plantea que existen los
prenatales, perinatales y posnatales. Entre los prenatales se encuentran patologias
maternas durante el embarazo (alteraciones de la coagulacién, enfermedades
autoinmunes, disfuncion tiroidea, hipertension arterial gestacional, infecciones
intrauterinas, exposicion a drogas, traumatismos graves, etc.), alteraciones
placentarias y del aparato genital materno, como asi también afecciones fetales como
ser malformaciones del sistema nervioso central que ocurren antes de las veinte
semanas de gestacion, prematuridad y bajo peso al nacer (menos de 2500 g). En
relacion a los factores perinatales, se producen entre el comienzo del trabajo de parto
y el primer mes de vida del nifio. Aqui se encuentran el parto dificultoso y
prolongado, ruptura prematura de membranas, hipoxia perinatal, infeccion por HIV
materno e hiper bilirrubinemia. Finalmente, entre los factores de riesgo posnatales se
encuentran las infecciones cerebrales (meningitis y encefalitis), traumatismos de
créneo, epilepsias de dificil control, paros cardiorrespiratorios, muerte subita abortada,

deshidrataciones graves y algunos tumores.
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3.1.3 Clasificacion

Existen diferentes formas clinicas de clasificacion para la PC, pero la més util
segun Czornyj (2013) es aquella que requiere la evaluacion de las alteraciones del
tono muscular y el movimiento, pudiendo describirse asi PC espasticas (hipertdnicas),
PC hipotonicas, PC discinéticas y PC ataxicas.

Lorente Hurtado (2007) define al tipo espastico como aquel caracterizado por
hipertonia (aumento del tono) e hiperreflexia (aumento de reflejos) con disminucion
del movimiento voluntario y predominio caracteristico de la actividad de
determinados grupos musculares que condicionard la aparicion de contracturas y
deformidades. Segun Czornyj (2013) el tipo espastico corresponde al 70-80% de los
casos de PC y el aumento de tono es el responsable de deformidades musculares y
esqueléticas en las extremidades, térax y columna vertebral. Al inicio son reductibles,
pero se vuelven fijas con el tiempo, conduciendo a dificultades importantes en la
motricidad del paciente, sobre todo en la marcha independiente, lo que los obliga al
uso de aparatos de apoyo como ser andadores o sillas de ruedas. La autora plantea que
de acuerdo al area corporal involucrada, la PC espéastica puede ser paraparética
(comprometidos ambos miembros inferiores), hemiparética (comprometido un solo
hemicuerpo), o cuadriparética (comprometidos tanto los miembros superiores como
los inferiores).

Otra de las formas clinicas de la PC descripta por Czornyj (2013) es la de tipo
hipoténico, la cual comprende hipotonia muscular (disminucion del tono) con
hiperreflexia (exaltacion de reflejos). Tan solo un 5% aproximadamente de los casos
corresponde a este grupo.

La tercera clasificacion corresponde a las PC discinéticas caracterizadas, segun

Lorente Hurtado (2007), por presentar movimientos involuntarios y estereotipados,
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cambios bruscos de tono y persistencia exagerada de reflejos arcaicos. Segun Czornyj
(2013) representa al 15% de todos los casos y la hay de dos tipos: distonica y
coreoatetdsica. La PC discinética distonica es caracterizada por Czornyj (2013) como
un trastorno hiperquinético del movimiento, con presencia de contracciones
involuntarias, sostenidas o intermitentes que causan torsiones de los miembros,
provocando posturas anormales que dificultan la prension y la marcha. El nifio
experimenta fluctuaciones répidas del tono muscular y la distonia disminuye o
desaparece durante el suefio. Por otro lado, la PC discinética coreoatetosica ocurre
solo en el 18% de los casos discinéticos y se caracteriza por presentar movimientos
involuntarios en la cara, tronco y extremidades, interfiriendo asi con el habla,
alimentacion, prension voluntaria, marcha y sedestacion. Finalmente la PC atéxica
comprende hipotonia, incoordinacion del movimiento, temblor intencional y déficit de
equilibrio (Lorente Hurtado, 2007) y corresponde tan solo al 4% de los casos de PC
(Czornyj, 2013).

Cabe destacar que coexiste un quinto tipo de PC Ilamado mixto, caracterizado por
la concurrencia de signos clinicos de las formas de presentacion anteriormente
descriptas, en diferentes intensidades y distribucion, por ejemplo los pacientes que la
padecen pueden tener espasticidad junto con movimientos involuntarios de tipo
disténico (Czornyj, 2013). Lorente Hurtado (2007) plantea que éste tipo de alteracion
es frecuente, pero en general, se denomina en funcién del trastorno motor que
predomine.

3.1.4 Diagnostico

Czornyj (2013) sugiere que el diagndstico de la PC es clinico, no existiendo un

marcador bioldgico determinante. Por este motivo, aconseja que todo adulto debe

estar entrenado en la semiologia del lactante y el infante, asi como en el
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conocimiento del tiempo de aparicion de los diferentes hitos en la maduracion.
Plantea que existen en la actualidad multiples escalas para evaluar la capacidad
funcional del nifio de acuerdo con sus habilidades motoras gruesas, las cuales
determinan su movilidad independiente o con ayuda de aparatos especiales como ser
caminadores o sillas de ruedas. La escala de funcion motora gruesa para nifios con
parélisis cerebral (Palisano et al., 1997) tiene en cuenta la posibilidad del nifio de
realizar movimientos auto iniciados, la habilidad para sentarse y pararse, la necesidad
de dispositivos de asistencia y la ayuda requerida para la movilidad, comprendiéndose
de cinco niveles bien diferenciados (Nivel I: el nifio camina dentro y fuera de su hogar
y sube escaleras sin limitacion - Nivel IlI: el nifio presenta limitaciones en superficies
desniveladas y rampas - Nivel IlI: el nifio camina dentro y fuera de su hogar sobre
superficies a nivel y con dispositivos de asistencia y en otros casos solo puede
propulsar una silla de ruedas con las manos o ser transportado cuando viaja distancias
largas- Nivel IV: el nifio camina distancias cortas con un andador o puede movilizarse
con una silla de ruedas a motor -Nivel V: todas las areas de la funcién motora estan
limitadas, el nifio no tiene medios para movilizarse de forma independiente y requiere
ser transportado).

Mientras la escala descripta anteriormente se encarga de evaluar motricidad
gruesa, el sistema de clasificacion de las habilidades manuales clasifica de qué manera
niflos con PC usan sus manos para manipular objetos en las actividades diarias
(Eliasson et al., 2006). Los autores disefiaron cinco niveles para la evaluacion de la
actividad manual de pacientes con PC de 4 a 18 afios, en donde el Nivel I indica
manipulacion de objetivos sin dificultad y el Nivel V corresponde a una incapacidad
para manipular objetos presentando una importante limitacion, aun para acciones

sencillas.
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Czornyj (2013) apunta a que el tratamiento del nifio y el adolescente con PC esta
enfocado en mantener o mejorar la funcionalidad y la calidad de vida del individuo y
su familia, para lo cual es fundamental asegurar un buen estado nutricional, evitar
infecciones respiratorias, prevenir deformidades dseas, disminuir los espasmos
musculares (si los hubiere), disminuir el dolor cuando aparece y hacer mas sencillo el
cuidado en los nifios que son totalmente dependientes. Dicho tratamiento incluye la
terapia  kinesiologica, terapia  ocupacional,  fonoaudiologia,  psicologia,
psicopedagogia, tratamiento farmacol6gico, los procedimientos ortopédicos y la

neurocirugia.

3.2 Desarrollo emocional

Una de las éreas afectadas por dicha patologia, pero no cominmente estudiada, es
la referida a la esfera emocional, es decir, el desarrollo y la expresion emocional.
Previo a caracterizar el area afectiva en nifios con PC, resulta conveniente abordar la
pregunta ;qué es una emocién?

3.2.1 Emocion

Existen diversas teorias que se han desarrollado a lo largo de los afios acerca de
las emociones, algunas concentran el foco en lo fisioldgico, en lo cognitivo y otras en
la interaccion entre las dos. Se ha tomado la definicion de Lazarus (1991) la cual
caracteriza a la emocidon como el resultado de un proceso de evaluacion cognitiva
sobre el contexto, los recursos de afrontamiento de la persona y los posibles
resultados de dicho proceso. Por lo tanto las emociones son el resultado, no de la
situacion objetiva en la que el sujeto se encuentra, sino de la evaluacion que realiza el
sujeto de esa situacion en relacion a sus necesidades, deseos y recursos. Lazarus

(1991) comparte que las emociones tienen que ver con relaciones con el entorno
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humano que suponen dafios (emociones negativas) o beneficios (emociones
positivas), son reacciones ante el estado de los objetivos adaptativos cotidianos y
requieren la valoraciéon de lo que estd sucediendo en cada momento en el entorno.
Para el autor, cada emocidn posee su propio patrén fisiologico, lo que permite la
preparacion del organismo a la accion.

Bisquerra (2010) refiere que las emociones poseen tres componentes constitutivos,
a saber: neurofisiologico, conductual y cognitivo. La neurofisiologia refiere a aquellas
manifestaciones involuntarias del organismo como ser taquicardia, sudoracion, tono
muscular, respiracion, etc. El segundo componente, el conductual, permite inferir que
tipo de emociones se encuentra experimentando la persona, ya que las expresiones
faciales, el tono de voz, volumen, movimientos del cuerpo y tono muscular, aportan
sefiales de suma precision, a veces, sobre el estado emocional de la persona.
Finalmente, el componente cognitivo permite que la persona califique un estado
emocional y le dé un nombre, refiriendo tanto a la evaluacion del estimulo como a la
valoracion que se realiza del mismo. Suele suceder que debido a las limitaciones del
lenguaje la persona manifieste que no sabe lo que le pasa, lo que puede tener
consecuencias negativas sobre la misma, desprendiéndose asi la importancia de una
educacion emocional encaminada, referida al dominio del vocabulario emocional y un
mejor conocimiento de las propias emociones y sus sensaciones fisicas.

Luego de haber abordado la pregunta ;qué es una emocién?, se ahondara en el
primer aspecto de la esfera emocional, al que se denominara desarrollo emocional y
su particular caracteristica en nifios con necesidades especiales, particularmente con
trastornos neuromotores. Para ampliar sobre el concepto de desarrollo emocional, se
retomaran a los siguientes autores: Piaget e Inhelder (1997), Greenspan y Wieder

(1998) y Spitz (1961).
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3.2.2 Desarrollo emocional segun Piaget e Inhelder (1997), Greenspan y Wieder
(1998) y Spitz (1961).

Piaget e Inhelder (1997) refieren al desarrollo afectivo como aquel proceso que va
a determinar el tipo de vinculos interpersonales que el nifio establezca y va a marcar el
estilo de relacionarse con los demas. Los autores establecen una relacion muy estrecha
entre el desarrollo de la inteligencia y la emotividad, manifestando un paralelismo en
sus evoluciones y la plantean a partir de cuatro etapas del desarrollo del infante. En la
primera etapa, la sensorio-motriz (hasta los 2 afios), el infante manifiesta sus deseos
por explorar, manipular, experimentar, tocar y descubrir para ir construyendo
categorias de objetos, y la afectividad se enmarca en relacion al miedo ante la pérdida
de equilibrio, y emociones primarias asociadas a los impulsos basicos. En la segunda
etapa (de 2 a 7 afos), la afectividad se desarrolla alrededor del pensamiento intuitivo,
es decir, se desarrollan los sentimientos interindividuales de simpatia y apatia,
sentimientos morales intuitivos y el nifio va regulando su vida afectiva segin sus
propios intereses. De 7 a 12 afios la vida afectiva del nifio ya no es tan impulsiva, sino
que media la reflexion, teniendo el infante la capacidad de ir diferenciando entre lo
que desea y lo que debe hacer. Finalmente, a partir de los 12 afios, la vida afectiva se
encuentra conquistando la personalidad y su insercion en la vida adulta, es decir,
comienzan a desarrollar una vision mas abstracta del mundo y a utilizar una légica
formal. Poseen la capacidad para formular hipdtesis y ponerlas a prueba para
encontrar la solucion al problema.

Por otro lado, Greenspan y Wieder (1998) plantearon la existencia de seis tipos de
interacciones emocionales que constituyen las seis fases tempranas del desarrollo

emocional en el nifio. Las experiencias emocionales apropiadas durante cada una de
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las fases ayudan a desarrollar las habilidades cognitivas, sociales, emocionales, del
lenguaje y motoras criticas, como asi también un sentido del si mismo. Los autores
plantean que la primera fase (auto-regulacién e interés por el mundo) corresponde a la
doble habilidad del nifio de interesarse en las miradas, sonidos y sensaciones del
mundo, como asi también calmarse a si mismo. El primer desafio del nifio es recibir el
panorama sensorial mientras regula su respuesta y se mantiene calmo. Frecuentemente
la primer fase tarda més tiempo en obtenerse en casos de hiper o hipo sensibilidad,
donde la ayuda de los padres o profesionales sera vital. La adquisicion de dicha fase
se relaciona con lo que Spitz (1961) denomina la adquisicion del primer organizador
en el desarrollo afectivo del nifio, la sonrisa social (aproximadamente al tercer mes),
en donde el nifio percibe la aproximacion del ser humano, lo sigue en sus
movimientos y sonrie, constituyendo la aparicion de un primer esbozo del yo.
Greenspan y Wieder (1998) contintan describiendo las fases, planteando que
juntamente con el interés en el mundo, llega el desafio de la segunda fase, un amor
especial por las relaciones humanas, donde el infante quiere a sus cuidadores
primarios o padres. Dicha habilidad forma la base para todas las futuras relaciones,
como asi también establece los cimientos para las habilidades motoras, cognitivas y
del lenguaje. En el caso de nifios con necesidades especiales, las expectativas rotas
por parte de los padres pueden hacer que los lazos entre ellos y el nifio se desarrollen
lentamente, aunque a veces puedan tener el impacto opuesto. La segunda fase
encuentra relacion con lo que Spitz (1961) denomina la adquisicion del segundo
organizador, la angustia del octavo mes. Hasta el octavo mes el bebé sonrie ante
cualquier rostro, pero a partir de aqui el infante comienza a mostrar desagrado ante

rostros desconocidos adjudicandole un valor especial al rostro materno.
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La comunicacion de dos vias (tercera fase) hace referencia a cuando el nifio tiene
conciencia de que su accionar tiene un impacto en el mundo, transformandose por
primera vez en una persona de volicion, alguien que puede elegir activamente y
realizar acciones sabiendo que aquellas provocaran un efecto en el ambiente, por lo
que se encuentra aprendiendo lecciones emocionales, cognitivas y motoras
fundamentales (Greenspan & Wieder, 1998). La tercera fase encuentra relacion con lo
que Spitz (1961) llama el tercer organizador afectivo en el desarrollo del nifio, el uso
del no. La madre verbaliza el no y por un mecanismo de identificacion, el nifio se
apropia del mismo y los retos que alguna vez recibié pasivamente frustrando sus
deseos, los convierte ahora en una conducta activa. Los gestos si y no para Spitz
(1961) indican la emergencia de procesos ideacionales abstractos, ya que el “no” es
puramente abstracto y ajeno de todo elemento material.

Continuando con la descripcion de Greenspan y Wieder (1998), la cuarta fase
Ilamada comunicacién compleja refiere a que el nifio ya ha dominado lo bésico de la
comunicacion de dos vias y el nimero de circulos que puede abrirse y cerrarse crece
rapidamente, como asi también su complejidad. Por primera vez el nifio tiene un
vocabulario de gestos para comunicar pensamientos medianamente complejos y asi
lograr obtener un rango amplio de sentimientos y un variado vocabulario
comportamental para expresar los mismos. De la misma forma, el nifio comienza a
comprender los patrones de los otros, atribuyendo estados emocionales, expectativas
de los otros y un sentido de si mismo, emergiendo también los de su afirmacion
propia, expectativas de amor y respeto, asi como de dafio o insulto. Todos estos
dialogos crecientes muestran un primer esbozo de lo que més adelante sera el lenguaje

propiamente dicho.
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Las ideas emocionales conforman la quinta fase, en donde la habilidad del nifio
para formar ideas se desarrolla primeramente en el juego. Utiliza juguetes para
inventar historias y a través de las mismas experimenta sus intenciones y deseos, y a
medida que experimenta mas y mas con el juego simbdlico y las palabras, se inserta
crecientemente en el gran mundo de las ideas (Greenspan & Wieder, 1998).

Finalmente la sexta fase corresponde al pensamiento emocional, en donde
comienza a construir puentes entre aquellas islas desconectadas de la etapa anterior,
enlazéndose las ideas en secuencias logicas, mientras que el juego y la imaginacion
estan conectados también mas légicamente (Greenspan & Wieder, 1998).

Los autores plantean que una vez dominadas las seis etapas del desarrollo
emocional, el nifio tiene herramientas basicas criticas para comunicarse, pensar y
reaccionar emocionalmente ante diversas situaciones. Los nifios sin necesidades
especiales, a menudo, dominan dichas habilidades con relativa facilidad, pero aquellos
que presentan desafios, como ser el caso de la PC, con frecuencia no lo logran porque
sus impedimentos biolégicos hacen que ese dominio sea mas dificil (Greenspan &
Wieder, 1998). Los autores plantean que en la PC, un déficit puede deteriorar
habilidades en otras areas, por ejemplo, un nifio con PC pudo no haber tenido la
oportunidad para desarrollar el lenguaje, el pensamiento o las habilidades para
solucionar problemas porque ha sido incapaz de participar en actividades que

promuevan aquellas habilidades.

3.2.3 El desarrollo emocional y su particularidad en nifios con PC
Alonso et al. (2002) plantean que la lesion motora de origen central en nifios
con PC no tiene porque conllevar una alteracion en el desarrollo emocional y/o la

aparicion de problemas de conducta, sin embargo, la presencia de los mismos es
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frecuente en las personas con PC vy discapacidades afines. Cuando aparecen
manifestaciones en este &mbito, puede deberse a una patologia neuroldgica asociada o
al ambiente en que se desenvuelve el nifio, a su situacion motriz y la presencia de
otros trastornos asociados. Ya sea por condicionantes como ser dificultades de control
sobre el medio o sobre su propia conducta, limitacion de entornos en los que se
desenvuelve, actitud de la familia frente a la discapacidad, medicacion y dificultades
de aprendizaje, el infante puede conllevar consecuencias como ser la dependencia a
personas de su entorno préximo para relacionarse con los demas, bajo nivel de
autonomia en las actividades de la vida diaria, reduccion de la cantidad y calidad de
intercambios sociales, pobre repertorio de habilidades sociales, desinterés por las
relaciones sociales, escasa motivacion, umbral bajo de frustracion, infantilismo,
inmadurez, sentimientos de fracaso, baja autoestima, labilidad emocional, estados
depresivos, crisis de ansiedad, alteracion de las relaciones emotivas con los demas,
conductas de auto estimulacion, conductas disruptivas, etc. (Alonso et al., 2002).

Es muy importante el rol de los padres en el logro de cada etapa del desarrollo
emocional del nifio, ya que el modo en que ellos negociaron las diferentes etapas
mientras crecian, ejerce una importante influencia en la manera en que se acercan a
sus propios nifios. Por ejemplo, un padre que nunca domind la etapa del uso de ideas
emocionales con el juego simbdlico, se sentird comprensiblemente confundido cuando
su nifia comience a abrazar a una mufieca, pudiendo asi dirigirla hacia juegos rudos,
que son mas familiares para él. Por esto mismo, con uso de la reflexién y la ayuda de
la pareja, familia o un terapeuta, los padres pueden crecer con sus nifios, negociando
las etapas que aun no han dominado y asi obtener el incentivo y la energia necesaria
para llevar adelante el proceso de crecimiento del nifio (Greenspan & Wieder, 1998).

Los autores plantean que el comportamiento de los padres puede estar influenciado
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simplemente, por tener un nifio con necesidades especiales, ya que ellos se sienten
devastados cuando se dan cuenta que su hijo tiene desafios y a menudo les lleva
tiempo recuperarse del asombro. El hecho de tener que satisfacer las necesidades méas
bésicas de la familia puede consumirles toda la energia y no tener resto para estimular,
la conexion y la comunicacién de dos vias.

Madrigal Mufioz (2007) manifiesta que el hecho de la presencia de un hijo con
discapacidad supone una quiebra en el proyecto vital compartido por la familia, por lo
que es de gran importancia la forma en que la misma afronta la discapacidad y
resuelva el duelo saludablemente. Una vez asumida la PC, la familia ingresa en un
proceso de normalizacién en el cual se deben adaptar las costumbres de la familia a
las necesidades del infante, pero evitando siempre que la vida gire en torno al nifio, ya
que se puede incurrir en la llamada interdependencia emocional, no favorable para el
mismo ni para los padres. Louro Bernal, Serrano Patten y Ortiz Céspedes (2016)
estudiaron el afrontamiento familiar en nifios con PC y concluyeron que se encuentra
marcado por el eje de la motivacion, es decir, tanto por las expectativas de mejora de
la situacion de salud del nifio, su lenta evolucion en el proceso de rehabilitacion y el
sobreesfuerzo que implica la discapacidad del infante en la vida cotidiana,
provocandose asi un proceso que variara desde un afrontamiento familiar motivado a
desmotivado. Ferndndez Alcantara et al. (2013) suponen que el proceso de crianza de
un hijo con PC conlleva un gran niamero de cambios en la dindmica familiar, por lo
que se necesita abordarlos a través de una perspectiva global, es decir, es necesario
tener en cuenta los modos de relacion que se establecen con el nifio para propiciar un
ambiente ladico y no sélo de trabajo entre los padres y el infante.

Santucci (2014) plantea que los nifios con necesidades especiales son sumamente

vulnerables a los cambios en la rutina, por lo que los eventos del ambiente familiar
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que alteren los patrones familiares, impactaran facilmente en su desarrollo. El nifio
que crece con un trastorno motor manifestard a sus padres y educadores, necesidades
y ansiedades que deben ser tenidas en cuenta, tratando asi que su aprendizaje y
tratamiento no lo vivencie como una obligacion carente de interés y estimulo, porque
ello incrementard su conciencia de enfermedad, pasividad y sumisién, es decir,
actitudes totalmente negativas para el desarrollo pleno de sus posibilidades.

Greenspan y Wieder (1998) sugieren que resultan de gran importancia las
experiencias que haya tenido el nifio a lo largo de su infancia, debido a que la
codificacion emocional de la experiencia guia todo el aprendizaje del infante. Por
ejemplo, el nifio aprende los conceptos de caliente y frio, no a través de la
memorizacion de las palabras, sino por experimentar las sensaciones en su piel.
Garcia Navarro et al. (2000) afirman la necesidad de estimular adecuadamente al
infante durante todo su periodo de crecimiento, contribuyendo a acelerar su desarrollo
proporcionandole tanto en nimero como en calidad las experiencias esenciales para su
desarrollo, a partir de experiencias sensoriales y el ejercicio de las mismas. Moraleda,
Romero y Cayetano (2013) manifiestan la importancia de la estimulacion temprana
en nifios con PC ya que se pueden mejorar significativamente sus capacidades
personales, sociales, adaptativas, cognitivas y en la comunicacion receptiva, debido a
la capacidad dindmica que posee el cerebro hasta los seis afios de edad.

Greenspan y Wieder (1998) manifiestan que a medida que el cerebro registra la
sensacion fisica, simultaneamente graba las emociones que aquellas sensaciones le
provocaron. Por todo esto, para ayudar a un nifio con problemas motores que no ha
tenido las miles de experiencias que dan crecimiento a las ideas, es importante
conectar todo su aprendizaje a sus deseos e intenciones, fortaleciendo el enlace critico

entre la emocion, el comportamiento y el simbolo. Por lo tanto, la regla que guiara a
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todo padre y terapeuta mientras interviene con nifios que poseen problemas motores,
para ayudarlo a aprender el uso de las ideas y palabras, es siempre conectar sus
palabras e ideas con los deseos e intenciones del infante. Se puede abordar tanto a
través del juego simbdlico como a través de las conversaciones diarias, ya sean
gestuales o verbales.

En la PC (Santucci, 2014) el nifio presenta desarrollada en parte la actividad
espontanea del juego, que hacia el afio de vida del nifio sin discapacidad ocupa las dos
tercias partes del tiempo de vigilia. El nifio con PC no puede utilizar su cuerpo como
instrumento de juego, de experimentacion y para lograrlo necesita ser ayudado. La
autora plantea que el nifio con déficit motor, cuando juega con otro nifio en su medio
familiar o social, siempre tiene un adversario mas poderoso porque posee mayor
destreza fisica, lo que impide que se desarrollen jugando, los sentimientos de fortaleza
e independencia. Por todo esto, es de gran importancia el lugar que ocupa el infante en
su constelacion familiar, es decir, la aceptacion o el rechazo, la sobreproteccion o la
dedicacion con compensacion, la agresividad disfrazada de ansiedad o las conductas
oscilantes de los miembros de su familia, ya que tienen incidencia directa en la
evolucidn de su personalidad.

Navarre y Villagra (2013) plantean cuatro niveles de habilidades
socioemocionales que comprenden el desarrollo emocional del nifio con PC. Para
evaluar al mismo, se consigna el mayor desarrollo alcanzado en cada nivel a través de
una escala (0: no aplica, 1: inicial, 2: parcialmente logrado, 3: logrado). El primer
nivel comprende las habilidades sociales basicas refiriéndose a la vinculacion
primaria y las necesidades basicas. Asi, el infante manifiesta respuesta a la interaccion
con el adulto, agrado o desagrado ante estimulos sensoriales o afectivos y puede

manifestar pedido de atencion. El segundo nivel refiere a la aceptacion de normas, la
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intencionalidad vincular secundaria y la regulacion inducida. De ésta forma, el nifio
manifiesta interés o agrado ante la presencia de personas dentro de su grupo de
pertenencia, muestra intencionalidad comunicativa (expresar afirmacion o negacion),
logra expresar deseos y emociones a traves de gestos, palabras o comunicacion
aumentativa alternativa. El tercer nivel comprende los conceptos de grupalidad,
aptitud para el aprendizaje emocional, y la autorregulaciéon. El infante demuestra
aptitud para el aprendizaje emocional, reconociendo asi los estados emocionales
diversos en si mismos y en otras personas con las que interactda, y puede atribuir
intencion y sentido a las conductas de los otros. Finalmente el cuarto nivel respecta a
la empatia, la introspeccion, resolucion adaptativa de conflictos y la iniciativa hacia
proyectos personales.

3.3 Expresion emocional a través de la comunicacion aumentativa alternativa

Luego de haber descripto en profundidad el desarrollo emocional y su particular
caracteristica en infantes con patologia neuromotora, serad descripto a continuacion el
segundo aspecto de la esfera emocional: la expresion emocional en nifios con PC a
través de diferentes recursos de comunicacion alternativa. Garay, Abascal vy
Gardeazabal (2002) consideran que los nifios con PC que poseen dificultades en el
habla, necesitan recurrir a sistemas de comunicacion aumentativa alternativa para
hacerse entender por los demas.

3.3.1 Comunicacion aumentativa alternativa

Para complementar dicha afectacion y para poder el nifio comunicarse con un
otro, existe la comunicacion aumentativa alternativa (CAA) caracterizada por ser una
forma de expresion distinta al habla, que tiene como objetivo aumentar y/o compensar
las dificultades de comunicacion y del habla de personas con discapacidad (Basil,

Soro & Rosell, 2004).
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Basil y Puig (1988) clasificaron a la CAA en dos grupos, la CAA sin ayuda y la
CAA con ayuda. El primer grupo no requiere de ninguna ayuda ni instrumento que
medie para que se realice la comunicacion, ya que se trata de mecanismos fisicos que
utilizan las personas para trasmitir un mensaje, como ser signos manuales,
movimientos de cara, etc. Entre ellos, los autores incluyen los gestos de uso comin
(ej. sefalar cosas con fines comunicativos, afirmaciones o negaciones con la cabeza,
etc.), cédigos gestuales no linguisticos (el usuario trasmite su mensaje a través de
gestos, con su cuerpo), sistemas de signos manuales de los no oyentes, sistemas de
signos manuales pedagdgicos y lenguajes codificados gestuales. El colectivo que méas
se beneficia con dicho grupo de sistemas de CAA, son las personas con discapacidad
auditiva. En relacion al segundo grupo, la CAA con ayuda, se encuentran los sistemas
basados en elementos muy representativos, sistemas basados en dibujos lineales
(pictogramas) y sistemas basados en la ortografia tradicional. En relacion al tipo de
ayuda, existen los basicos y los tecnoldgicos. En relacién a los primeros, se
encuentran los tableros de comunicacién que poseen como superficie madera, cartén,
cartulina, plastico, etc., y suelen ser econdémicos, féaciles de fabricar, adaptar y
mantener. Entre las ayudas tecnoldgicas, se ubican los comunicadores electrénicos
especialmente disefiados para tal fin y los ordenadores portatiles o las tabletas con
softwares especiales que los convierten en comunicadores. La CAA se adapta a
personas con niveles cognitivos moderados (no leves) hasta un nivel de comunicacién
muy rico y avanzado, aunque nunca tan completo y flexible como el que se puede
alcanzar con el uso del habla (Basil & Puig, 1988).

Para indicar los simbolos graficos en los comunicadores, existen diversas
estrategias tales como ser la seleccion directa (sefialar), seleccion con mouse

(Unicamente en electrénicos), barrido dependiente (el interlocutor va sefialando, uno
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por uno o por grupos, filas y columnas, los simbolos o letras a comunicar, hasta que el
hablante indique), barrido independiente (solo con electronicos) y la seleccion
codificada en donde cada simbolo tiene un cddigo (Basil et al., 2004). La CAA se
encuentra basada principalmente en simbolos pictograficos (dibujos sencillos e
iconicos) que representan la realidad de la vida cotidiana. Diaz Carcelén (2003)
fundamenta que dichos pictogramas se complementan con algunos ideogramas, el
abecedario, nimeros y algunos carentes de simbolo. Cada pictograma lleva escrito por
encima la palabra, aunque en algunos conceptos abstractos tan solo aparecen las
palabras. Asi mismo, la autora recomienda asignar un fondo o reborde de color en
funcion de la categoria gramatical de cada pictograma, lo que agilizara su busqueda
en el tablero.

Navarre y Villagra (2013) aclaran que el recurso de los pictogramas “me gusta” y
“no me gusta”, por ejemplo, permite trabajar en aspectos psicolégicos de gran valor,
tal como ser la afirmacion del si mismo, elementos egosinténicos y egodisténicos, la
identidad, el relato de situaciones, etc. Luego se prosigue por la incorporacién de un
reportorio basico de emociones tales como ser alegria, tristeza, ira, miedo, sorpresa,
rechazo y luego se va a poder ir ampliando en la medida en que el aprendizaje
emocional progresa y el repertorio de experiencias se hace mas rico y complejo,
requiriendo asi de un repertorio de expresiones mayor. Es recomendable que el
usuario de CAA pueda ir seleccionando aquellos términos que desea incorporar en su

repertorio, tal asi como lo hacen los adultos con el habla.

3.3.2 Limitaciones expresivas derivadas del uso de comunicacion aumentativa

alternativa (CAA).
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Diaz Carcelén (2003) plantea que es importante para los adultos que interactlan
con usuarios de CAA, adecuarse al estilo comunicativo del interlocutor por diferente
que resulte, ajustarse a sus ritmos, a su tiempo de emision de respuesta y de esta
manera, se evitard formar a comunicadores pasivos. El usuario CAA aprendera que
signar es importante si las personas significativas para €l le signan mientras que le
hablan, entenderdn que sefialar pictogramas es interesante si observan que los demas
también sefialan en su tablero de comunicacién, al igual que usardn las ayudas
técnicas cuando puedan comprobar que los adultos importantes en su vida también lo
hacen, que han sido capaces de incorporarlas a la dindmica del aula y la casa, entonces
y s6lo entonces se estara favoreciendo que puedan emerger comportamientos. El nifio
usuario de CAA necesita tener modelos de referencia que utilicen su misma
modalidad comunicativa y es la actitud del adulto un elemento de crucial importancia
para que el usuario perciba a la CAA como una forma més de comunicarse. El alumno
podré ser usuario de CAA, pero no le ser& funcional si no encuentra a un interlocutor
paciente que le posibilite iniciar y finalizar sus mensajes sin intromisiones. La autora
asegura que una de las limitaciones de los sistemas pictogréaficos de comunicacion es
que el nifio siempre ha de necesitar la ayuda de otro para poder comunicarse, ante lo
cual habra momentos del dia donde no se posibilite la comunicacién. Otra de las
limitaciones es que se requiere de un adulto capacitado, atento, capaz de subir el
volumen de su capacidad receptiva, adultos sensibles y sensibilizados, que crean en
las posibilidades comunicativas de todo nifio con independencia de su afectacion o
desafio biologico.

Garay et al. (2002) plantean que el uso de CAA en la conversacion presenta
otra limitacion a tener en cuenta. El comunicador transmite mensajes en un estilo

neutro, carentes del contexto que usualmente acompafia a la comunicacion oral
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(gestos expresiones, tono de voz, etc.) y que da importante informacion del estado de
animo y, en general, de la situacion personal del emisor. De hecho, el contexto no sélo
permite transmitir informacion expresiva, sino que también ayuda a interpretar
adecuadamente el mensaje, eliminando todo tipo de ambigledad en frases de doble
sentido, expresiones irénicas 0 sarcésticas, etc. Por lo tanto, el usuario de CAA
frecuentemente se ve en dificultades para expresar los matices que son usuales en la

conversacién humana.

Navarre y Villagra (2013) plantean la gran importancia de que el usuario de CAA
posea un comunicador acorde a sus propias necesidades, deseos e intereses. Los
autores sugieren que a menudo, en el dia a dia, los adultos utilizan la expresion “bajar
el tono” o “elevar el tono” refiriéndose al volumen de voz con que Se pronuncian
algunos mensajes. Una persona eleva el tono de su voz cuando se siente irritado,
cuando busca imponerse, o cuando tiene miedo, como asi también se disminuye el
tono de voz cuando las emociones se hayan relacionadas méas a la relajacion o a la
inhibicion.

3.4 Manifestaciones conductuales y limitaciones en la expresividad

Existen correlatos evidentes en la practica de una relacion estrecha entre el tono
vocal con el tono muscular, ya que, por ejemplo, cuando una persona grita también
eleva su tono muscular. Navarre y Villagra (2013) sostienen que, si no es por la voz,
igualmente todas las demas manifestaciones pueden expresarse, incluso de manera
exacerbada por la patologia neuromotora de base que se posea. Por esto mismo, se
pronuncian los movimientos espasticos, la agitacion cardio respiratoria que puede
conducir a espasmos, el tono muscular del cuello puede inducir a que surjan arcadas y

asi se podrian describir una gran cantidad de manifestaciones debidas a la activacion
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del sistema nervioso autonomo y sus interacciones con los sistemas enddcrinos e
inmunologicos.

Tal como resulta evidente en la experiencia clinica, al decir o al hablar, las
manifestaciones exacerbadas o sintomaéticas con frecuencia disminuyen. Los autores
plantean que, por ejemplo, ante una variedad de manifestaciones corporales
exacerbadas, aumento de tono, conductas agresivas y cambios bruscos de humor en
un adolescente, una de las sugerencias puede ser ampliar los pictogramas de su
carpeta, adicionando malas palabras. Al tratarse de usuarios con patologia
neuromotora, es decir, infantes incapaces de patear, empujar, ir a apagar la tele, o
alguna conducta similar a demostrar enojo con un otro; las malas palabras vienen a
cumplir la funcion de tales comportamientos, permitiendo asi que la tension tenga un
cauce y se libere. Los autores plantean que decir palabrotas puede llegar a constituir
una habilidad social en la medida que la palabra pasa a ser un mediador entre el
impulso y la accion de respuesta (Navarre & Villagra, 2013).

Otro de los autores que enfatiza la relacion entre el aumento de tono y la
afectividad es Wallon (1982), el cual afirma que las modificaciones del tono tales
como ser hipotonia, hipertonia o espasmos, se encuentran ligadas a las modificaciones
en la sensibilidad afectiva. El autor plantea la existencia de una reciprocidad
inmediata entre el tono y la afectividad, definiendo al primero como expresion y
regulador de las emociones, es decir, la funcion del tono es afectiva. El autor sostiene
que la emocion no es en si misma, sino que es a través de las variaciones del tono, en
donde la tensidn y distensién muscular es la base material de la emocion.

Resulta de interés la clasificacion que realizd Llano y Zamorano (1988) acerca de
las vivencias tonico-emocionales, planteando la existencia de expresiones tonicas de

situaciones placenteras (se derivan manifestaciones como excitacion, espasmos, y
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descargas motrices. Por ej. cuando el nifio se encuentra ante la presencia de un objeto
deseado, agita todo su cuerpo), manifestaciones tonicas ante estimulos que provocan
respuesta emocional (tanto placentera como displacentera), las descargas pulsionales
(descontroladas, por sobrecarga ténica. Por ej. el nifio tras una frustracion golpea un
objeto con rabia), relacion de tipo fusional con el objeto (el nifio se centra en las
sensaciones propioceptivas y el objeto es una prolongacion de si mismo. Ej. cuando el
nifio abrazado a un objeto transicional se balancea ritmicamente), los procesos de
excitacion (aumento de tono e hiper-agitacion), distension tonica (relajacion, por Ej.).

Sigurdardottir et al. (2010) realiz6 una investigacion que tenia la finalidad de
describir los problemas conductuales y emocionales en nifios que padecian PC,
obteniendo como resultado que los trastornos atencionales, agresividad, aislamiento,
ansiedad y depresion son altamente prevalentes aun en los nifios con dificultades
motoras leves. Bri6 (2013) plantea que los estudios que involucran a nifios mayores,
adolescentes y adultos sugieren que los factores de riesgo para este tipo de trastornos
conductuales y emocionales son bajo nivel intelectual y del lenguaje expresivo,

ademas de deterioro sensorial y motriz.
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de Estudio

Estudio descriptivo de caso Unico.

4.2 Participantes

Se tratd de un grupo conformado por cinco nifias de 13 afios de edad con
diagnostico de PC, caracterizandose asi como infantes con trastorno motor severo y
déficit intelectual de leve a moderado. Las participantes a las que se denominaran
Micaela, Camila, Antonia, Andrea y Lorena poseian como lugar de residencia la
Ciudad de Buenos Aires y asistian de lunes a viernes a la institucion, bajo una
modalidad de jornada doble, es decir, de 9 a 16.30 hs., a un Centro Educativo
Terapéutico (CET) en el cual conformaban una sala curricular. Las integrantes de la
sala eran totalmente dependientes en sus actividades de la vida diaria, necesitando
siempre en mayor o menor grado, la asistencia de un adulto. La mayoria de ellas (con
salvedad de Lorena) se trasladaban mediante la propulsion de un adulto de una silla
que poseia control de tronco, control de pelvis, apoya pies y apoya cabeza. Micaela,
Camila, Antonia y Andrea carecian de la capacidad del habla por lo que se valian del
uso de la CAA para comunicarse con sus pares y el entorno, mientras que Lorena lo

hacia a través del habla.

Las cinco nifias poseian una sesion semanal individual de fonoaudiologia, terapia
ocupacional y kinesiologia. Asi también, asistian en forma grupal una vez por semana
a clase de Deportes y Musicoterapia. En relacion al area de Psicologia, no tenian
programados encuentros semanales regulares, sino que asistian por demanda personal

o0 de la terapeuta grupal. El grupo de infantes conformaba la sala desde Febrero del
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afio 2015, debido a que la institucion cada dos afios rota a los integrantes de cada sala

como asi también a la terapeuta que se encuentre a cargo.

Intervinieron en el grupo de participantes desde principio de afio dos terapeutas
grupales, ambas licenciadas en Psicologia y una Psicologa individual. Una de las
terapeutas grupales coordinaba la sala de lunes a viernes durante el turno mafana,
mientras que por la tarde coordinaba otra terapeuta grupal licenciada en psicologa. En
relacién a la terapeuta individual, la misma pertenecia desde hace ya quince afios a la
institucion e intervenia con las nifias ante demandas puntuales. Asi también, atendia
las demandas de todos los nifios de la institucion por lo que fue adquiriendo un bagaje

rico y amplio tanto de conocimientos como de experiencias.

4.3 Instrumentos

1. Analisis documental en el cual se han tomado los datos de mayor importancia

de la historia clinica de cada paciente.

2. Observacion participante en sala de lunes a viernes durante cuatro horas por la

tarde.

3. Entrevistas semi-dirigidas a las dos terapeutas psicologas grupales de la sala
(turno mafiana y turno tarde) y a la Psicdloga individual de la institucién. La
entrevista a la terapeuta individual tuvo como ejes: el desarrollo emocional en
pacientes con patologia neuromotora y como detectar el nivel socioemocional
en el que se encuentra cada nifia, su experiencia en relacion a la expresion de
las emociones en general y especificamente mediante medios alternativos de
comunicacion y asi también las consecuencias que éstos puedan producir; y el
aprendizaje de nuevas emociones y su vinculacion con el nivel cognitivo del

nifio y su entorno familiar. Los ejes de la entrevista a las dos terapeutas
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grupales que pertenecian a la sala se encontraron relacionados a un panorama
global acerca de las nifias que conforman la sala y las actividades que se
suelen realizar durante el horario del CET, cémo es la comunicacion a nivel
global y mas especificamente el uso a través de CAA; su opinion y experiencia
acerca del desarrollo emocional en nifios con PC; como califican la expresion
emocional a través de CAA en dicha poblacion; si observan consecuencias en
relacion a la expresion emocional a través de la CAA; y la importancia de una
articulacion entre el rol de los padres y la institucion en la intervencion
terapéutica.

Ver ANEXO: entrevista terapeuta individual pé&g.51, entrevista terapeuta
grupal turno mafana pag.55, entrevista terapeuta grupal turno tarde pég. 61.

4.4 Procedimiento

Se observo a cinco nifias pre-adolescentes de lunes a viernes por la tarde durante
cuatro horas desde el mes de agosto al mes de diciembre de 2015. Se las observo y
acompafid en la totalidad de las actividades grupales de sala, que comenzaban desde
el almuerzo y continuaban con el descanso, el aseo, la actividad curricular diaria y
finalizaban en el momento de ordenar todo y comenzar la salida. Se recolectd
informacion de sus historias clinicas y se realizé una entrevista semi-dirigida durante
el mes de diciembre a cada una de las terapeutas grupales de la sala como asi también
a la terapeuta individual de la institucién, con el fin de recolectar informacion
pertinente acerca de la esfera emocional, su expresién a través de medios no
convencionales (aumentativos alternativos) y las consecuencias que pueden derivarse,

en nifios y nifias diagnosticados con PC.
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5. DESARROLLO

5.1 Breve caracterizacion del grupo

El grupo se encontraba conformado por cinco nifias de trece afios a las que se
denominaran Micaela, Camila, Antonia, Andrea y Lorena, que fueron diagnosticadas
con PC desde el nacimiento. En base a los datos obtenidos a partir de las historias
clinicas de cada una de ellas, pudo observarse por un lado que el factor de riesgo
(Czornyj, 2013) de la hipoxia perinatal fue la causante de dicho diagndstico en las
primeras tres infantes nombradas, mientras que la meningitis postnatal
(aproximadamente a los dos meses de nacer) lo fue en Andrea y Lorena. Por otro lado,
en relacion al tipo de PC, tal como lo definié Czornyj (2013), los datos obtenidos
indicaron que las nifias poseian el tipo espastico, mientras que el subtipo cuadriparésia
era compartido por todas, con salvedad de Lorena que comprendia el subtipo

paraparética.

Todas las nifias se valian de una silla de ruedas para realizar la totalidad de sus
actividades en la institucion, dependiendo de un adulto para trasladarse de un lado a
otro (con salvedad de Lorena). Teniendo en cuenta lo observado en sala, pudo
afirmarse que Lorena se encontré en un nivel 111 en la Escala de funcion gruesa para
nifios con paralisis cerebral (Palisano et al., 1997) ya que ha logrado propulsar la silla
de ruedas con sus manos, mientras que el resto de las nifias se ubic6 en un nivel V, no
pudiendo valerse por si mismas en ninguna actividad de forma independiente,
requiriendo de otro para su traslado. En relacion a la evaluacion de motricidad fina
(Eliasson et al., 2006) pudo observarse en un nivel V de la escala a Micaela, Camila,
Antonia y Andrea, ya que las cuatro no han podido manipular objetos sin la asistencia
y sostén continuo de un adulto. Se observo la importancia de la asistencia de un adulto

en actividades como ser escribir o pintar, en donde el mismo debia ubicar el lapiz en
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la mano de la nifia, realizar una leve presion constante en la misma y luego guiaba
todo el movimiento hasta alcanzar el objetivo, ya que por si mismas no podian guiar
voluntariamente la accion. Por otro lado, a Lorena se la pudo ubicar en un nivel 11l ya
que requeria solamente de asistencia inicial, por ejemplo para agarrar el lapiz, pero
luego podia continuar dibujando o escribiendo por si misma, a pesar de la dificultad o
lentitud que la caracterizaba. Lo mismo ocurria cuando debia realizarse la actividad
del cepillado de dientes, en donde el adulto le alcanzaba el cepillo, se lo colocaba en

sus manos y Lorena por si misma procedia a cepillarse su dentadura.

Finalmente en relacion a la comunicacion, solo Lorena tenia la capacidad del
habla, mientras que las restantes nifias tenian dicha capacidad afectada, por lo que se
valian de tableros de comunicacion (Basil & Puig, 1988) para su socializacion y de

gestos para el si y el no.

5.2 Objetivo 1: Describir el desarrollo emocional en pacientes con patologia

neuromotora.

El desarrollo emocional en pacientes con PC suele ser en la mayoria de los casos
diferente al desarrollo emocional en nifios sin ninguna patologia neuromotora, tal
como lo plantearon en la entrevista la terapeuta individual como la grupal del turno
tarde. Las razones o el porqué de dicha afirmacién coincidieron en la restricciéon de
experiencias infantiles vivenciadas por las nifias de la sala a lo largo de todo su
desarrollo. Tal como lo planted Piaget e Inhelder (1997), el infante comienza a
desarrollarse afectivamente a partir de experimentar, explorar y manipular objetos en
su ambiente, por lo que al poseer las nifias una restriccion motora para realizar dichas
acciones, el desarrollo afectivo ya se tifio de diferencias. Pudo observarse y obtenerse

a partir de las entrevistas a las terapeutas grupales de la sala, que las cinco nifias, a
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pesar del déficit en su capacidad motora, pudieron lograr alcanzar todas las etapas
necesarias del desarrollo emocional planteadas por Greenspan y Wieder (1998), por lo
que puede decirse que a lo largo de todo su desarrollo tuvieron un acompafiamiento
familiar que fue saludable y de gran ayuda en las actividades lidicas (Fernandez
Alcantara et al., 2013) y simbolicas (Greenspan & Wieder, 1998) necesarias para su

aprendizaje.

Ademas del rol de los padres como proveedores de experiencias que guian el
aprendizaje emocional de las nifias (Greenspan & Wieder, 1998), la institucion
también se ocupd de ejercer el mismo rol. El rol del profesional ante el desarrollo
emocional consistié en realizar actividades ludicas para mantener aumentada y
constante la motivacion en las nifias, ya que una de las caracteristicas de la PC refiere
a una escasa motivacién y baja autoestima (Alonso et al., 2002). Tal como refirio la
terapeuta grupal de la tarde, se realizaban actividades ludicas (Greenspan & Wieder,
1998) tales como: ubicar en el cuerpo las distintas emociones, buscar en revistas caras
que expresen determinada emocién, trabajar con sus propias caras diferentes gestos,
etc. La terapeuta individual refirié de actividades como ser mirarse al espejo, terminar
de darle un final a un cuento, mirar fotos y ver como se siente el otro a partir de su
cara, etc. La institucion y los profesionales reconocieron la importancia del rol
familiar, por lo que tal como describieron las terapeutas grupales, se invitaba a
participar a los padres de la jornada de armado de los objetivos para todo el afio, como
asi también de clases en conjunto, para que haya un trabajo en equipo y asi ambos
trabajen de la misma forma en pos de un beneficio y crecimiento para cada nifia.
Como se ha mencionado, el rol de los padres resulta fundamental y, en mayor o menor
medida, los padres de las nifias de la sala han sabido propiciar la expresion de las

emociones de sus hijas.
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Se pudo observar que las cinco nifias poseian un desarrollo emocional acorde a su
edad, salvando algunas diferencias, lo cual indicé que sus familias pudieron transitar
un proceso de duelo saludable y beneficioso (Madrigal Mufioz, 2007) y pudieron
brindar un entorno familiar estable y confortable (Santucci, 2014) que garantizé las
necesidades fisicas y emocionales de cada una, observandose en todas ellas una
actitud proactiva y de participacion. Decir que la totalidad de las nifias poseian un
desarrollo emocional acorde a su edad refiere a que, teniendo en cuenta las etapas
planteadas tanto por Piaget e Inhelder (1997) como por Greenspan y Wieder (1998),
todas ellas se valian de herramientas y habilidades para reaccionar emocionalmente
ante diversas situaciones, en donde mediaba la reflexion y la ldgica por sobre la
impulsividad. Asi también se observo la capacidad para formular hip6tesis (Piaget &
Inhelder, 1997) y ponerlas a prueba para encontrarle respuesta a un problema. Un
ejemplo de lo planteado fue cuando se produjo una pelea entre las nifias por lo que se
les planted que recurran a proponer diferentes soluciones y asi finalmente pudieron
encontrarle un cauce al altercado. Asi también, se observo que las cinco tenian la
capacidad abstracta (Piaget & Inhelder, 1997) desarrollada, como ser por ejemplo, en
el juego “uno”. En el mismo, cada una planeaba qué cartas tirar, sabia cuando

beneficiaba a su rival y cuando podia vengarse.

Una de las particulares caracteristicas diferenciales de ellas con respecto a su
desarrollo emocional, que fue planteada por la terapeuta grupal de la tarde y
observada en la sala, pudo verse en relacion a su estilo comunicativo. Existié un
interés por contar lo propio, pedian el turno y comentaban algo de ellas en vez de
contestar algo que contd su compafiera. Asi también, debido a su dependencia fisica y

emocional en la cual pasaban el mayor tiempo con personas de mayor edad (Alonso et
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al., 2002), las infantes preferian comunicarse con adultos antes que con sus pares, ya
que les resultaba mas familiar. Pudo observarse en una charla que se tuvo con las
cinco en la cual el tema fue “los codigos entre amigas”, que todas manifestaban
preferir alcanzar el bienestar propio y cumplir sus deseos, a pesar de que estos
interferian en los sentimientos o deseos de sus compafieras. Tanto interés por lo
propio y no por el resto, pudo deberse a una cierta sobreproteccion familiar (Santucci,
2014) en la cual el foco de atencion se encontraba puesto siempre en la nifia debido a
su patologia motora, en donde a los padres se les hacia dificil poner un limite a la
demanda atencional de su hija, ubicando al infante en un lugar que no favorecia sus

sentimientos de fortaleza e independencia, al contrario.

En relacion a las emociones especificamente, se observé en una actividad referida
al conocimiento de las mismas, que las nifias poseian un repertorio acotado y béasico
de emociones, en donde manifestaban haber vivenciado gran variedad de ellas, pero
no sabian nombrarlas en su mayoria. Por esto mismo, las terapeutas manifestaron de
gran importancia una educacién emocional encaminada (Bisquerra, 2010) a partir de
actividades ludicas y en las que su cuerpo sea participe, ya que tal como se dijo en los
parrafos precedentes, se debe propiciar experiencias sensoriales para el aprendizaje

que sean motivantes y divertidas para las nifias.

Finalmente, las nifias lograron alcanzar el nivel méas avanzado de las habilidades
socioemocionales planteadas por Navarre y Villagra (2013) ya que mostraron empatia
por el otro (por ej. en la sala se ponian contentas cuando un otro les contaba algo
bueno que le habia pasado) y una actitud activa de resolucién de conflictos, tal es el
caso que manifestd la terapeuta grupal de la tarde, en donde las nifias ante un

problema de mala conducta que habia en la sala por parte de una, plantearon como
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alternativa de solucion llamar a la psicéloga de la institucién para charlar con el grupo

y de esta manera solucionar el problema.

5.3 Objetivo 2: Describir la expresion emocional a través del recurso de la
comunicacion aumentativa alternativa en pacientes con patologia

neuromotora.

Tal como lo plantearon Garay et al. (2002) los infantes con PC que poseian
dificultades en el habla, en este caso Micaela, Camila, Antonia y Andrea recurrieron a
la CAA para comunicarse con su entorno, mientras que Lorena, por otro lado, se valio

de su capacidad de habla para expresarse.

En base a la clasificacion planteada por Basil y Puig (1988), las cuatro nifias
utilizaron como via de expresion la CAA con y sin ayuda. En relacion a la CAA sin
ayuda, se observo que cada una de las nifias tenia una forma particular para decir “si”
0 “no”, por ejemplo, el si en Micaela era inclinando su cabeza hacia abajo a la
derecha, mientras que su negacion era inclinando la misma hacia abajo a la izquierda;
Camila y Andrea decian que no haciendo “cara de puchero” y el si era mirando con
ambos ojos hacia arriba; y Antonia levantaba uno de sus brazos para decir que si y
giraba para ambos lados su cabeza para decir que no. La terapeuta grupal del turno
tarde afirmd que dicho recurso servia para agilizar el proceso de la comunicacion y

propiciaba la fluidez, ya que no habia necesidad de recurrir a la carpeta de

comunicacion.

Ademas del si y el no, las nifias utilizaban el gesto de la mirada como forma de
eleccion ante diversas opciones que el adulto le sefialaba, por ejemplo, ante la
pregunta “;Cuanto frio sentis?” el adulto levantaba la mano izquierda diciendo

“poco”, sefialaba su nariz diciendo “mas o menos” y levantaba su mano derecha
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diciendo “mucho”. Luego de la triada de opciones, la nifia fijaba la mirada en alguna
de las tres opciones dadas. Finalmente, otra forma de comunicacion sin ayuda que se
observé en las cuatro nifias fueron los sonidos vocales, tales como ser gritos, llantos y
risas. Un ejemplo de la misma se observo cuando el adulto les hacia chistes o gestos
graciosos y ellas manifestaban gracia a través de sus risas, asi también Andrea cuando
contaba que estaba triste por la pérdida de su abuela materna, varias veces terminaba

manifestandose a través de llantos.

En relacion a la CAA con ayuda (Basil & Puig, 1988), como ya se ha dicho, fue
utilizada por Camila, Micaela, Andrea y Antonia. Las cuatro nifias, tal como afirmé la
terapeuta grupal del turno tarde, utilizaban “dispositivos de baja tecnologia (carpetas
de cartulina plastificadas) que poseian pictogramas. Dichos pictogramas, conjugados
por cada alumna, eran el mensaje que ellas querian decir”. Como estrategia para
indicar los pictogramas en el comunicador (Basil et al., 2004) se observé que Camila,
Micaela y Andrea se valian del barrido dependiente, en donde el adulto iba sefialando
una por una las hojas, filas y columnas del comunicador, mientras la nifia indicaba
(con el gesto que utiliza para decir que si) qué pictogramas seleccionaba. De esta
manera, el receptor del mensaje, enunciaba en voz alta cada pictograma que la nifia
iba eligiendo y conectaba los mismos a través de proposiciones (siempre se le
preguntaba a la nifia si iba siendo correcto el sentido que iba tomando la oracién). Por
otro lado, Antonia se valia de la estrategia de la seleccidn directa ya que no poseia un
déficit motor en sus extremidades superiores que impidiese la utilizacion de dicha
estrategia. Por esto mismo, se le presentaba y sostenia el tablero de comunicacion y

ella misma iba pasando de hoja en hoja y seleccionando los pictogramas a comunicar.

Tal como sostuvo y recomend6 Diaz Carcelén (2003), las nifias de la sala poseian

en sus CAA un fondo de color para cada categoria, lo cual agilizaba la busqueda
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visual en el tablero de comunicacion. Por ejemplo, en el tablero de Micaela se observd
que las hojas referidas a las acciones tenian fondo color verde, los lugares color
violeta, las partes del cuerpo color azul, las personas color rojo, las emociones color
amarillo, etc. La terapeuta grupal de la tarde sefialé que las formas en las que se
organizaban los pictogramas se denominaban “displays” y los habia de acciones,
lugares, entretenimiento, partes del cuerpo, emociones, etc. Asi también plante6 que
cada display se organizaba segun las caracteristicas particulares de cada nifia, y en la
medida en que se necesitaba ir agregando mas, el equipo de fonoaudiologia se

encargaba (junto a la nifia) de hacerlo.

Tanto en la observacion participante como en las entrevistas realizadas a las
terapeutas grupales y a la terapeuta individual, se coincidio en la particularidad y
especificidad del CAA en cada nifia. Es decir, para un buen uso de CAA se requeria
de una nifia activa y constructora de su propio mensaje, lo cual implicaba una
construccion entre la nifia y el adulto, un entrenamiento y una actualizacion constante
segun las situaciones que iba vivenciando y experimentando cada infante. Tal como lo
sugirio y recomend6 Navarre y Villagra (2013), resulté de importancia ir actualizando
el repertorio de pictogramas y emociones. Un ejemplo de esto es el que planted la
terapeuta grupal de la tarde en donde manifestdé que Andrea quiso cambiar el
pictograma de su idola infantil Violetta por el de su actual idolo Axel. En relacién al
asunto de las malas palabras, la terapeuta grupal de la mafiana manifestd que dichas
palabras tendrian que estar presentes si el infante las deseaba, respetando siempre el

hecho de que no la podia decir en cualquier ambiente y ensefiandole su adecuado uso.

Se observo la enorme importancia del rol del adulto que interactGa con las nifias
usuarias de CAA, tal como lo plante6 Diaz Carcelén (2003). Por un lado result6é de

vital influencia que el adulto conozca el estilo particular de comunicacion de cada una
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de las nifias, ya que cada una de ellas tenia un tiempo diferente y particular de espera
como asi también de comprension. Se observd que, para lograrlo, se requeria de
entrenamiento, paciencia y pasar tiempo practicando su uso con cada una de las nifias,
ya que al principio costaba un poco establecer esa relacion comunicativa, pero con el
correr del tiempo, el proceso iba adquiriendo ritmo. Otro aspecto observado y de vital
importancia en el adulto, fue la actitud que este tenia en la comunicacion con el
usuario de CAA, es decir, el receptor debia ir reformulando el sentido de la idea a
medida que la nifia iba identificando los pictogramas y para esto debia tener
motivacion, interés e idoneidad para que el mensaje que se estaba comunicando,
resultaba ser el que se queria brindar. De la misma manera, el adulto debia valerse de
la ayuda de sus manos para darle mas especificidad al mensaje que brindaba la nifia a
través del pictograma, por ejemplo, la nifia identificaba el pictograma “tio” y el adulto
levantaba la mano izquierda enunciando en voz alta: “es el hermano de tu mama” y
luego levantaba la mano derecha diciendo “el hermano de tu papa”. De esta forma la

nifia miraba la opcion correcta y la comunicacion pasaba a tener mas fluidez y

dinamismo.

Otra figura a tener en cuenta fue la de la familia y particularmente la de los padres
de cada nifia. Se recabd a partir de las entrevistas a las terapeutas grupales la
importancia de la utilizacion de CAA por parte de las nifias fuera de la institucion
(Diaz Carcelén, 2003). Se estimd que su uso o no dependia de cada familia, pero que
el mismo se evidenciaba mucho en el dia a dia con las infantes en la sala. Como
ejemplo resulto clara una observacion que se realizé en la sala en donde Micaela le
contaba a su terapeuta, a través de su CAA, que el fin de semana habia visto una
mufieca de la pelicula “Frozen” que le habia encantado y la terapeuta le pregunto si se

la habia comprado. Ella conté que no y cuando se indagd por qué resultd ser que
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Micaela no habia llevado su tablero de comunicacién por lo que no pudo expresar su
deseo por aquella mufieca. Luego de oir dicha experiencia, se le pregunté a Micaela si
ella usaba su comunicador con los integrantes de su familia y ella dijo que no. Por
esto mismo, se intentd trabajar a lo largo de los meses que cada nifia manifieste su
deseo de necesitar el comunicador y exprese a través de él lo que quiere comunicar.
De la misma manera, resulté de importancia que la nifia utilice su CAA fuera del
ambito institucional, para lograr desarrollar mayor practica y entrenamiento y asi
poder alcanzar mayor fluidez en su comunicacion. Como ejemplo de lo dicho, se
observé que Andrea (que utilizaba su comunicador en todos lados, fuese donde fuese)
sabia exactamente que pictogramas habia en cada display por lo que podia conseguir
mayor fluidez y rapidez a la hora de querer trasmitir un mensaje, mientras que
Micaela por ejemplo, tardaba mas en comunicar un mensaje debido a que su practica

y entrenamiento con el comunicador era menor (solo lo utilizaba en la institucién).

5.4 Objetivo 3: Analizar las manifestaciones conductuales derivadas de las
limitaciones que produce el uso de comunicacion aumentativa alternativa en

pacientes con patologia neuromotora.

Se ha obtenido a partir de las entrevistas a las terapeutas y la observacion en la

sala, un acuerdo acerca de las limitaciones que surgen en el uso de CAA.

En primera instancia, se observé que cada nifia requeria de la presencia de un otro
para trasmitir su mensaje a través de CAA (Diaz Carcelén, 2003), un otro motivado
que debia tomar el tablero de comunicacion y lograr decodificar los pictogramas que
la nifia le indicaba. A esto se sumaba que, cada nifia por su patologia motora, no podia
movilizarse hacia donde se encontraba el adulto y comunicarle el mensaje, sino que

tenia que tener la fortuna de que este cerca de ella. En los casos en los que no habia un
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adulto a su alcance, las nifias optaban por el silencio o por llamarlo a partir de ruidos,

pataleos, llantos o sonidos vocales.

En el caso que el adulto se encontraba presente, podian producirse otra serie de
limitaciones en el uso de CAA, como por ejemplo, la que planteé la terapeuta grupal
de la tarde: la falta de prosodia y entonacion (Garay et al., 2002). Si bien cada una de
las nifias pudo acompafiar su mensaje con gestos faciales y/o corporales, el mismo no
se trasmitia ni era recibido con la entonacion que la nifia lo pensd, sino que

simplemente tenia un estilo neutro, sin matices.

Tanto en los dichos de las terapeutas como en la observacion participante, se
coincidio en la importancia de una psicoeducacion en las emociones, por ejemplo
promover ponerle nombre a las sensaciones fisicas que vayan experimentando en su
cuerpo las niflas (Greenspan & Wieder, 1998). La misma psicoeducacion se
encontraba ligada a los recursos asociativos que tenia cada nifia, tal como lo explicé la
terapeuta grupal de la tarde, ya que si la nifia queria decir algo que no se encontraba
en su tablero de comunicacion, debia buscar diferentes alternativas para hacerse
entender y esto dependia de sus recursos asociativos. Si estos eran buenos, la nifia
intentaba mostrar pictogramas parecidos o buscaba en su contexto mas proximo cosas
gue se relacionen con eso que queria decir, y era tarea del adulto tener la suficiente
creatividad para descifrar aquello que la nifia queria decir. En los casos en donde los
recursos no eran buenos, el adulto debia comenzar a dar opciones acerca de eso que se
quiere decir, corriendo el riesgo de la fatiga o frustracion por parte del alumna,
haciendo que ella diga cualquier cosa que si con tal de salir de esa situacion. En este
ultimo caso, el objetivo comunicativo no seria logrado, por lo que promover la
psicoeducacion y los recursos asociativos de la nifia resultan de gran importancia. Se

observo en la sala una actividad referida a las emociones en donde se evidencié que
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habia varias emociones que las nifias ya habian experimentado en algin momento,
pero no sabian que asi se Ilamaban y ademé&s no se encontraban en su tablero de
comunicacion. A partir de dicha actividad, una de las nifias (Camila) pidié que se
agregue a su tablero de comunicacién el pictograma con la emocion “ira”, la cual

comenzd a utilizar rapidamente.

Finalmente, otra limitacion observada y también nombrada por las terapeutas, fue
la relacionada a la motivacion, tanto la del usuario de CAA como la del adulto
facilitador. Como ya se ha dicho, no se observé como tarea facil para un infante con
patologia neuromotora hacer llegar su mensaje tal cual lo pensd. Para esto, cada nifia
debia valerse de cierta energia y persistencia necesaria para lograr su objetivo
comunicativo y esto se lograba a partir de poseer cierto grado de motivacion. Un claro
ejemplo fue el observado en Andrea, la cual se encontraba demasiado triste por el
reciente fallecimiento de su abuela y no poseia de la energia ni ganas necesarias para
afrontar, a partir de recursos asociativos a través de pictogramas, su desafio
comunicativo. Una persona con capacidad de habla, generalmente cuando se
encuentra triste no tiene muchas ganas de hablar y en este caso particular de patologia
neuromotora se le sumaba que para trasmitir su mensaje debia utilizar cierta energia
para darse a entender por otro, otro que a su vez debia poseer cierta motivacion,
interés y creatividad necesaria para recibir y decodificar el mensaje. En relacion a la
motivacion del facilitador como decodificador y alta voz del mensaje, se observo en
varias ocasiones que cuando dicha motivacion se encontraba ausente o escasa, las
nifias optaban por expresarse a traves del silencio o manifestaciones corporales. Al ser
una patologia que tiende a la pasividad y baja motivacion (Alonso et al., 2002) debido

a su grave alteracion motora, resultd de vital importancia el rol del adulto como
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motivador y estimulador de la comunicacion, ya que se requiere de cierta motivacion

en cada nifia para utilizar la energia necesaria para comunicarse.

En base a la relacion que plantearon Navarre y Villagra (2013) entre las
manifestaciones corporales y las limitaciones en la expresividad, se observo y recab0
a partir de las entrevistas, una asociacion entre las limitaciones anteriormente
nombradas en el uso de CAA (es decir, una limitacién en el lenguaje expresivo) y
manifestaciones conductuales (Brio, 2013). Las terapeutas lo plantearon muy
claramente con algunas frases: “hay veces que la palabra no esta, o la sienten pero no
conocen el nombre y el tiempo y la urgencia para comunicar gana, desajustandose
ellos clinicamente o desde lo motor”(Terapeuta individual), “Hay muchos chicos que
expresan sus emociones a partir de su extrema tonicidad...cuando no hay un adulto
que las guie para expresar sus tensiones a través de la palabra, ellas tienden a
expresarlo con su cuerpo, pudiendo generar conductas que pongan en riesgo su
seguridad, negativa a comer, etc.”(Terapeuta grupal tarde). El primer ejemplo
observado fue el de Andrea, la cual en el momento del descanso no se le estaba
permitido utilizar CAA ya que era el momento de hacer silencio y descansar, por lo
que ella comenzaba a patalear y gritar desaforadamente. Cuando se le preguntaba si
sabia que lo que estaba haciendo estaba mal ella respondia que si, pero que estaba
enojada y era su forma de expresarse. Asi también, Andrea intentd varias veces (en el
momento del traslado de su silla a la cama y viceversa) aumentar su tono
hiperactivamente corriendo el riesgo de poder caerse y lastimarse. Cuando se le
pregunto el porqué, ella manifestaba que estaba muy triste (se recuerda que su abuela
habia fallecido hacia poco tiempo y ellas eran muy unidas). En estos ejemplos se
observo claramente el rol del tono como regulador de las emociones (Wallon, 1988).

Otro ejemplo manifestado por la terapeuta individual plante6 a infantes que
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escuchaban que iban a ser operados y se ponian mal, aumentando el tono cuando
escuchaban la palabra médico o cadera por ejemplo. Asi también, habia chicos que
llegaban a la institucién con el tono muy alto y cuando un adulto se acercaba para
hablar ellos disminuian su tono y contaban que se pelearon con sus padres, que
internaron al abuelo, etc. Esto haya relacion con lo que, con claridad plantearon
Navarre y Villagra (2013) sobre el cauce de las tensiones. Es clave tener en cuenta la
frase con la que concluy6 la entrevista la terapeuta individual: “primero habla el

cuerpo”.

6. CONCLUSION

A lo largo de todo el desarrollo se ha logrado cumplir con los objetivos
especificos planteados desde un principio, comenzando inicialmente por una breve
descripcion del grupo en cuestion. Con el objetivo de obtener un claro panorama
acerca de las cinco nifias que poseian PC (Czornyj, 2013), se indico que, con salvedad
de Lorena, las cuatro participantes se valian de CAA (Basil & Puig, 1988) para

comunicarse Yy expresar sus emociones.

Acto seguido, se describié el desarrollo emocional en las cinco nifias con
patologia neuromotora, observandose que el mismo se ha logrado alcanzar
adecuadamente segun las etapas planteadas tanto por Greenspan y Wieder (1998)
como por Piaget e Inhelder (1997). A pesar de la restriccion en la funcion motora y
una escasa motivacion que caracterizaba a dicha poblacidn, se infiere que las nifias
han tenido un ambiente familiar que ha propiciado las experiencias necesarias para el
aprendizaje emocional (Greenspan & Wieder, 1998) y ha brindado un vinculo estable
(Santucci, 2014) que ha favorecido la construccion de una actitud activa y de

participacion en cada nifia. Las infantes establecian sus vinculos emocionales en
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mayor medida con los adultos, ya que eran con quienes mayor tiempo pasan
diariamente (Alonso et al., 2002) y poseian como caracteristica en comun, un interés
por lo propio mas que por el resto, la cual se debe a una cierta sobreproteccion
familiar tipica de la PC (Santucci, 2014). Se resaltd la importancia de una
psicoeducacion emocional (Bisquerra, 2010) debido a que existian muchas emociones
que las nifias desconocian o que experimentaron en algin momento pero no conocian

el nombre, o al revés.

En relacién al segundo objetivo cumplido, se logré describir la expresion
emocional a través de la CAA en las nifias con PC, comenzando primeramente por
caracterizar la CAA sin ayuda (Basil & Puig, 1988), es decir, la forma de decir que si
y que no en cada nifia, el uso y la importancia de la mirada y los sonidos vocales.
Seguidamente se caracterizd la CAA con ayuda en las infantes, remarcando las
caracteristicas de sus tableros de comunicacion, tales como ser los pictogramas, los
displays, las estrategias de indicacion, etc. (Basil et al., 2004). Se subrayé la
importancia de un entrenamiento -tanto de cada nifia como del adulto (Diaz Carcelén,
2003)- y uso constante del tablero de comunicacion, como asi también de que cada
uno de ellos debia ser disefiado y construido segln los gustos y deseos de cada una de

ellas, y actualizado segun sus vivencias (Navarre & Villagra, 2013).

Finalmente, se llevo a cabo el tercer objetivo comenzando por plantear ciertas
limitaciones observadas en el uso de los tableros de comunicacion, tales como ser la
dependencia de otro excluyente para comunicar un mensaje (Diaz Carcelén, 2003),
falta de prosodia y entonacion (Garay et al., 2002), escasos recursos asociativos, falta
de psicoeducacion y escasa motivacion (Alonso et al., 2002) La relacién entre las
limitaciones en la expresividad y manifestaciones conductuales que ha sido planteada

tanto por Navarre y Villagra (2013) como por Brio (2013) se observdé mayormente en
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un vinculo estrecho conformado por las emociones de las nifias y el aumento del tono

muscular, pataleos, llantos y conductas disruptivas.

En relacion a las limitaciones en el trabajo propuesto, no pudieron realizarse
entrevistas a los padres de los infantes por falta de tiempo y disponibilidad tanto
personal como de la familia de cada una de ellas. Hubiese sido interesante recabar
datos maés especificos acerca del desarrollo emocional y el proceso de aprendizaje
emocional a través de las experiencias vividas por cada nifia. En el trabajo se ha
inferido el desarrollo emocional de cada una de ellas a partir de lo observado en el
aqui y ahora a través de sus manifestaciones conductuales, por lo que la voz de los
padres quienes fueron los que estuvieron presentes durante todo su proceso de
desarrollo infantil, hubiese nutrido de informacion més especifica al concepto. Otra
limitacion encontrada en el presente trabajo responde al hecho de no haber realizado
una serie de entrevistas particulares de mayor profundidad con cada una de las nifas,
con el fin de recabar datos acerca de su conocimiento acerca de las emociones y su

relacion con sus manifestaciones en la conducta.

En relacién a la institucion, se vivencio que, por cuestiones de falta de personal
(por enfermedad imprevista de una sus empleadas) de cambiado y limpieza de los
infantes, las terapeutas y asistentes pasaban mucho tiempo realizando el aseo de los

mismos, fomentandose asi tiempos muertos de trabajo con cada una de las nifias.

Como aporte personal, se sugiere a nivel macro una revision en las coberturas y
gran burocracia de las obras sociales. Se les exige a los padres de nifios con
discapacidad excesivos papelerios para solicitar el reembolso de, por ejemplo, una
silla de postura nueva pedida por la kinesidloga de la institucion. La aprobacion del

mismo puede tardar mucho tiempo, el cual puede perjudicar el progreso de cada nifio



46
DESARROLLO Y EXPRESION EMOCIONAL A TRAVES DE CAA EN PATOLOGIA NEUROMOTORA

y desechar el trabajo realizado hasta el momento. A nivel mas micro, se sugiere
trabajar mas haciendo foco en la triada institucion-familia-infante, realizando
reuniones una vez por mes en la sala con las nifias, sus familias, el terapeuta y el
asistente, para trabajar acerca de las emociones, la comunicacion, o aspectos que
surjan de interés. Finalmente, como perspectiva critica se remarca la importancia de
que la terapeuta individual psicéloga de la institucion tenga intervenciones semanales
con cada nifio de la institucion y que la misma no acuda tan solo por pedido de
aquellos o un terapeuta, ya que se infiere que por la pasividad que caracteriza a los
infantes con PC, los mismos pueden requerir de asistencia terapéutica y no pedirla o

mostrarse necesitados por la misma.

En relacion al aporte personal acerca de la préctica realizada y en consecuencia el
presente trabajo, se puede afirmar que los mismos han brindado la posibilidad de
encontrar el camino, descubrir la vocacién que se encontraba solapada. Trabajar con
poblacion neuromotora no resulta una tarea facil, pero tampoco es imposible. Resulta
reconfortante cuando se cumple un objetivo, cuando se alcanza algin logro, ya que
consiste en aprender a transformar dificultades en puentes hacia nuevos objetivos.
Como persona se aprende, a través de las experiencias, a desafiar las frustraciones y
satisfacerse de pequefios logros (que a la larga terminan siendo grandes). Se comienza
a trabajar con la propia ansiedad, el querer respuestas rapidas, el querer tener todo
solucionado, el mantener el ritmo acelerado de la ciudad. A lo largo de toda la
experiencia, se pudo ir puliendo la paciencia, aprender a respetar los tiempos
particulares del otro, respetar los silencios, e intentar, no una vez, sino varias veces y
desde diferentes formas, abordar una situacion. Asi también, resulté un gran

aprendizaje el poder observar el arduo trabajo que requiere establecer aquel limite
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delgado entre paciente-terapeuta, ya que no resulta eficaz ni una distancia fria y

calculadora, ni tampoco una relacidon estrecha sin limites ni demarcacion de roles.

La labor de los profesionales resulta de ayudar a los nifios a encontrar caminos
nuevos, fortaleciendo aquellos rasgos que se pueden potenciar, corriendo el foco de
atencion del déficit hacia las habilidades y potencialidades, para intentar llevar una

vida de bienestar y satisfaccion.

Como nuevas lineas de investigacion, resulta de interés hacer referencia a la
esfera emocional en nifios con PC, ya que existen pocos trabajos e informes que hayan
abordado sobre el tema, como asi también sobre la relacion de dicha esfera con las
manifestaciones corporales. Se recomienda realizar estudios comparativos entre nifios
PC con capacidad habla y nifios PC con CAA, con el fin de observar las diferencias
existentes en el manejo emocional expresado a través de su conducta y asi poder
pensar en mejoras a aplicar en la CAA. Finalmente seria de importancia ahondar en
dichas cuestiones con el fin de poder brindar mejores apoyos y facilitaciones a los
usuarios de CAA para que puedan realizar las actividades de la vida diaria con la
menor dependencia posible y asi fortalecerse a si mismos como personas

constructoras y pro-activas de su propia vida.
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8. ANEXOS

8.1.Entrevistas

Se ha realizado una entrevista a cada una de las tres Lic. en psicologia pertenecientes

a la institucion: dos terapeutas grupales y una terapeuta individual.

8.1.1. Entrevista terapeuta individual (E: entrevistador / TI: terapeuta individual)

E: ¢Hace cuanto tiempo se encuentra formando parte de la Institucion?

TI: Hace 15 afios que estoy, ingrese como voluntaria en mi ultimo afio de carrera y
luego fui desarrollando el plan de carrera que ofrece la institucion, siendo encargada
de sala, terapeuta individual, docente, etc., hasta ahora. Actualmente soy terapeuta

individual y docente.

E: Segun lo que has observado a lo largo del tiempo en la instituciébn como
terapeuta individual, ¢Qué diferencias encuentra en el desarrollo emocional

entre nifios con y sin patologia neuromotora?

TI: Las diferencias por momentos parecen notorias porque hay un trastorno real a
nivel estructural patologico y cronico. Y en ocasiones hay chicos que tienen el mismo
desarrollo emocional que un nifio de su edad sin el trastorno motor. Es muy de cada
chico y dependiendo de la lesion a nivel cerebral que hubo. Asi mismo ocurre que hay
chicos que no poseen lenguaje oral por su condicion y con CAA son claros y
espontaneos en su expresién emocional y hay chicos con lenguaje oral que no
adquieren un nivel cognitivo para expresarse emocionalmente. Las diferencias
concretas pueden estar asociadas al tiempo en la comunicacion, el timing del dialogo,
las necesidades de un contexto preparado o un encuadre establecido y algo que

repercute en el desarrollo emocional propiamente dicho son las experiencias. Nos
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valemos de experiencias para expresarnos en la vida, en este caso las experiencias
motoras, sociales, vinculares son diferentes o pueden no estar, ahi es donde empieza

nuestro trabajo.

E: ¢Que actividades realiza para tratar el concepto de las emociones? ¢Qué

conclusiones obtuvo de las mismas?

TI: Las actividades apuntan justamente a proveer de experiencias que para cualquier
otro nifio son normales en el desarrollo evolutivo. Desde un juego de escondidas,
cocinar, mirar fotos y pensar como se siente o cara de que tiene, mirarse al espejo,
terminar el relato de una historia hasta hablar claramente de como se siente y porque
se siente asi. Las conclusiones apuntan a que nunca han experimentado la mayoria, un
alto porcentaje este tipo de situaciones, los vinculos cuestan, la mirada de los demas
condena, y el estar triste y hacerles saber que tienen motivos, sea cual sea la situacion,

no esta mal.

E: ¢Coémo expresan las emociones los infantes a partir de sus tableros de
comunicacién? ¢Usted piensa que son bastos los pictogramas referidos a la

expresion afectiva?

TI: Los tableros son un recurso maravilloso, como la compu, la Tablet, es el habla de
ellos, nunca creo que alcancen para nadie, depende de la situacion de la realidad de
ese chico, de la vida que cambia. Trabajo especificamente sobre ese punto, que los
chicos vayan teniendo los recursos emocionales que necesitan para la situacién que
vivencian. Es una construccion con el paciente. Es el paciente el que te dice que
quiere mas, que no le alcanzan, que no sabe como explicar. Incluso desde que

psicologia participa del abordaje de CAA las emociones son parte del armado de sus
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tableros o carpetas, y es con el paciente que se arman y organizan y es el paciente el

que te dice que emocion necesita, nosotros somos simples facilitadores.

E: ¢Se han ido agregando pictogramas por pedido del infante? ¢(Me daria un

ejemplo?

TI: Si, por supuesto. Una vez uno de los chicos me dijo que queria hablar conmigo
porque no le alcanzaban las palabras para decir lo que sentia, nos juntamos y lo que
estaba necesitando eran insultos. Adolescente de 16 afios en el vinculo con su mama.

Fue muy divertido pensar y crear juntos dibujos a sus insultos.

E: ¢Ha vivido alguna nifia alguna experiencia emocional de fuerte intensidad y se

la ha confiado? ¢ Como se encauso dicha emocion?

TI: Si, hay chicos que viven realidades familiares muy complejas, ellos confian
mucho en alguien que los sabe entender y que respeta el tiempo de la comunicacion.
Se ha acompafiado, contenido y han experimentado el transito de esa emocidn

positivamente como se haria en nuestro encuadre con cualquier paciente hablante oral.

E: ¢De qué manera usted nota que suelen liberar sus tensiones o sus enojos las

ninas?

TI: Con su tono corporal es el primer indicio, luego la mirada y después al final de

todo su comunicador.

E: ¢Qué papel cumplen los padres en el desarrollo emocional de cada nifio?

TI: Prioritario, pero muchos se imaginan que porgue no habla, no siente. Por lo que
resulta tarea ardua y compleja que los padres se involucren emocionalmente mas alla

de los cuidados necesarios basicos de su hijo

E: ¢Nota usted que existen limitaciones en la CAA?
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TI: Es muy de acuerdo al paciente. Hay veces que la palabra no esta o la sienten pero
no conocen el nombre, y la urgencia para comunicar desaparece desajustandose asi

clinicamente o desde lo motor. El contexto ideal es que todos lo usen y sepan usar.

E: ¢Ha observado un correlato entre malos comportamientos o cambios en el

tono y las emociones que no se expresan?

TI: Si a menudo, chicos que escuchan que van a ser operados y que se ponen mal,
aumentan el tono cuando escuchan la palabra cadera por ejemplo, medicamente,
comer, tragar. O sea, palabras claves en el mundo de ese nifio. Asi también chicos que
entran o llegan con el tono muy alto y cuando uno se acerca para hablar se relajan y
cuentan pelea de sus padres, internacion de un abuelo, etc. Es muy frecuente. Primero

habla el cuerpo.
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8.1.2. Entrevista terapeuta grupal turno mafana (E: entrevistador / TGM: terapeuta

grupal turno mafiana)

E: Si tuviera que realizar una descripcion general acerca de las nifias de la sala

¢de qué forma la haria?

TGM: Hacer una descripcion general de las chicas es dificil porque no puedo evitar
pensar en las particularidades. Sin embargo, puede decir que, tienen la misma edad
por lo que comparten determinados gustos y formas de pensar. Son nifias que se
relacionan con los demas comparfieros sin inconvenientes, entusiastas, curiosas y con
ganas de aprender todos los dias. Cada cambio o incorporacion es un desafio a
afrontar. Hay que tener en cuenta, que la terapeuta grupal se encuentra en cada sala
por un periodo de uno o dos afios, pero las asistentes voluntarias ingresan a la
institucion y mayoritariamente, estdn en la sala por un periodo de 4/5 meses. Esto
hace que las chicas tengan que comenzar a conocer a alguien nuevo cada cuatrimestre
y, lo que mas valor tiene, ensefiarle al otro a que la conozcan, ya sea desde lo postural,

relacional, comunicacional o alimenticio.

E: ¢Qué actividades suelen realizar dia a dia (mas alla del comedor y el aseo) y

cuales son las que aumentan su motivacion y cuéles la disminuyen?

TGM: Todas aquellas actividades que estén relacionadas con el juego aumentan su
motivacién. El afio pasado, suplantamos el manual por proyectos, tales como jugar al
supermercado, escribir mails, inventar y confeccionar juegos, etc. Cada uno de los
proyectos incluia aquello que nosotras pretendiamos que las nifias alcances en cuanto
a conocimientos curriculares, pero estabamos seguras que realizandolo a través del
juego, la diversion y la implicacion de las chicas en cada una de las cosas que hacian,

ibamos a obtener mejores resultados. Y asi fue. Notamos que disminuia su interés y
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atencion aquello que era mono6tono, como la presentacion diaria de una actividad en

papel, y mas aun, actividades en papel sin color ni dibujos.

E: ¢Por cuales vias se suelen comunicar? ¢ Utilizan tanto la gestual y la CAA?

TGM: Actualmente en la sala hay una chica que tiene lenguaje verbal y cuatro que
utilizan tablero de comunicacion. No cabe duda que las cinco chicas tienen lenguaje
corporal. En cada situacion en la que desean expresarse, cuando escuchan o ven algo,
cuando se encuentran con alguien, y en miles de situaciones mas, su cuerpo se

expresa.

E: ¢Las nifias tienen iniciativa y voluntad para dar un mensaje?

TGM: Si, en nuestra sala todas tienen iniciativa y voluntad. Hace dos afios ingreso en
la institucion una nifia que no utilizaba CAA y solo respondia a preguntas que
implicaban un SI y un No. No existia construcciéon propia de un mensaje. En ese
momento, era muy dificil que logre interactuar con sus amigos, pero se la notaba muy
comprometida en la escucha de conversaciones de amigos y adultos, lo que nos hizo
poner en alerta. Al principio armé un comunicador para ella con los pictogramas
basicos, y su fonoaudidloga trabajaba en las terapias individuales en el armado
definitivo de su propio tablero. Comenzamos a modelarlo y empezé a entender que
ahora era ella la que podia solicitar, entendié que podia dejar la pasividad para
transformarse en una nifia activa constructora de “su” mensaje. Actualmente, pide su
comunicador para contar, para preguntar y para formar parte en conversaciones

comunes. Un placer ver ese crecimiento.

E: ¢Se realizan charlas en grupo en donde interacttan entre ellas?

TGM: En la sala, como parte del proyecto, generamos espacios de interaccion, en los

que los adultos solo somos el medio para que ellas puedan expresarse. Por ejemplo,
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leemos un libro y ellas lo comentan, les pedimos que planteen un tema de
conversacion para luego debatir, una de las nifias cuenta algo y las demas preguntan o
cuentan que sienten en relacion a aquello que su amiga contd. Definitivamente, lo que
sus comparfieras puedan pensar de ella tiene un peso para cualquiera de las chicas. Se
aconsejan, critican, acomparian, o simplemente escuchan. Todos escuchamos lo que el
otro piensa o siente, pero tomamos lo que es mas acorde a nosotros; eso forma parte
de nuestro egocentrismo. Depende mucho de la personalidad de cada chico cuanto
pueda tomar del otro o cuan empatico pueda ser con el otro. Si plantemos una
situacion y los deméas nos hacen ver nuestro error, seguramente nuestro ego reflote

mas all& de que esté escondido.

E: ¢Qué podria aportar acerca del desarrollo emocional de las nifias?

TGM: El afio pasado se trabajé mucho sobre éste tema. Las emociones basicas como
tristeza y alegria son facilmente identificables por las nifias, pero hay otras que no las
reconocen, mas alla de que puedan sentirlas. Por ejemplo, compasion. La idea, fue no
solo explicarles a que se refiere cada una de esas emociones, sino que ellas puedan
encontrar una sensacion corpoOrea para asociar a ese significado. Fue una tarea
compleja, pero pudieron hacerla muy bien. Las nifias sentian todas aquellas cosas,
pero no podian ponerle un nombre. Leimos un libro con capitulos “Tengo un
monstruo en el bolsillo” en el que se nombraban muchos sentimientos que las nifias
no conocian o sensaciones que ellas podian ponerle un nombre. Disfrutaron mucho de

poder hacerlo.

E: ¢Qué actividades se realizan para tratar el concepto de las emociones?

TGM: Acé puedo agregar que siempre hay mas para trabajar. Algunos conceptos

estan bien entendidos y manejados por las nifias y otros logran ser comprendidos pero



58
DESARROLLO Y EXPRESION EMOCIONAL A TRAVES DE CAA EN PATOLOGIA NEUROMOTORA

no aplicados. Puedo acé darte un ejemplo de una de las chicas: es una nena muy
celosa que no puede manejar esa emocién; hubo situaciones en las que su reaccion
ante los celos por otra fue pegarle. Si bien sabe que eso esta mal, no puede evitar

hacerlo.

E: En relacion a sus tableros de comunicacion, ¢de qué forma expresan sus
emociones?, ¢piensa que son bastos los pictogramas referidos a la expresion

afectiva?

TGM: Las chicas buscan el pictograma acorde a su estado y nos cuentan cémo se
sienten. Ahora no recuerdo cuales son las emociones que tiene cada una de ellas, pero
por suerte existe la posibilidad de poder agregar los que faltan. Si no esta, ellas

pueden buscar uno parecido y armar algo en relacion al pictograma elegido.
E: ¢Se han ido agregado pictogramas pedidos por la nifia?

TGM: Si, se agregan. Una de las nenas pidi6 uno que “mande al otro a...” y le
pusieron uno de que dice “anda a freir churros”. Agrego una opinién personal,
considero que en edades mas adultas, se les tiene que dar la posibilidad de decir las

cosas como son, con el lenguaje que deseen utilizar.
E: ¢Poseen malas palabras en su tablero de comunicacién?

TGM: Yo no vi ninguno que tenga una mala palabra, pero esa palabra deberia estar si
el chico la desea. Seguramente, se tendrd que acordar que no la puede decir en

cualquier ambiente, pero tiene que estar.

E: ¢ De qué manera nota que liberan sus tensiones o0 sus enojos?
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TGM: Lo que noto a primera vista es que lo hacen por medio de su lenguaje corporal.
Luego se les pregunta o ellos nos marcan que quieren decir algo y asi pueden

expresarlo a través de su comunicador.

E: ¢La utilizacion de los tableros de comunicacion de las nifias de la sala es en

todo momento y lugar?

TGM: Depende mucho de la familia y de su grado de compromiso y voluntad. Hay
familias que lo utilizan todo el tiempo y otras que no lo hacen, eso se nota mucho en

el dia a dia con las chicas.

E: ¢Ha vivido alguna nifia alguna experiencia emocional de fuerte intensidad y se

la ha confiado?

TGM: Si, me paso con una de las nenas. Si ella queria hablar solo conmigo saliamos
de la sala. Igualmente en ese caso, se solicita apoyo desde el area de psicologia con

previo aviso a la nifia.

E: ¢Como resuelven conflictos personales y grupales?

TGM: Si el conflicto necesita un seguimiento se lo deriva al area de psicologia, pero
ha habido situaciones en que dicho conflicto puede ser planteado en la sala, porque
llega a estados tales que dificulta, por ejemplo, la realizacion de una tarea. Como
psicélogas y terapeutas de sala debemos poder marcar el rol de psicélogo como
terapeuta de grupo. Nosotras no podemos ser psicologas de las nifias dejando de lado
los objetivos del aula, pero tampoco podemos dejar pasar una situacion que impide el

desarrollo de las nifias.

E: En relacion al juego simbdlico ¢lo han adquirido todas las nifias?

TGM: Si, todas llegaron a esa etapa del juego.
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E: ¢Existe un trabajo conjunto entre la familia y la institucion?

TGM: Si, existe un trabajo conjunto. Hay familias mas comprometidas que otras, pero
la propuesta siempre estd vigente. Por ejemplo, los afios anteriores éramos los
terapeutas como grupo interdisciplinarios los que planteabamos los objetivos anuales
para los nifios. El afio pasado la propuesta fue distinta y fueron los padres los que

plantearon los objetivos para los nifios.

E: ¢:Como es la relacion de la nifia con su familia?

TGM: En algunos casos hay familias que no han hecho el duelo por el nacimiento de
un hijo con pardlisis cerebral y eso repercute en su trato con el nifio o en el
favorecimiento de su tratamiento. La aceptacion esta muy ligada con la resolucion del
duelo, con poder colocar al nifio en el lugar que ocupa y no en el lugar que ellos
imaginaron que podria estar. La relacion varia segn como los padres vean a este
nifio. De ahi que podamos ver familias que favorecen el desarrollo emocional del nifio

a través de maltiples situacion y familias que no logran interactuar con el nifio.

E: ¢Piensa que el tablero de comunicacion suplanta al habla o hay aspectos que

los pictogramas no pueden abarcar? ¢ Qué limitaciones encuentras en la CAA?

TGM: No creo que la suplante porque el habla es muy rica en repertorio y porque
ellos no disponen del tablero el 100% del tiempo. Es decir, dependen de nosotros para
gue podamos transmitir aquello que quieren decir. Si buscamos podemos encontrarle
muchas limitaciones, pero creo que es una gran herramienta que le permite a los
chicos expresar lo que desean. Ni siquiera nosotros podemos expresar a veces aquello

gue queremos decir.

E: ¢Qué consecuencias comportamentales y emocionales observa que se deriven

de dichas limitaciones?
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TGM: Cuando no tienen el pictograma o cuando nosotros no logramos interpretar lo
que ellos nos quieren decir, puedo que, el nifio no le de importancia y lo deje pasar,
que insista hasta que logramos entenderlo o que se enoje porque su mensaje no pudo

ser expresado.

E: ¢Ha observado un correlato entre malos comportamientos o cambios en el

tono y las emociones que no se expresan?

TGM: No de malos comportamientos, pero si cambios en el tono. Por ejemplo, una de
las nifias aumenta su tono y en algunas situaciones, su tono se mantiene elevado por

toda la jornada.
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8.1.3. Entrevista terapeuta grupal turno tarde (E: entrevistador / TGT: terapeuta

grupal turno tarde)

E: ¢Si tuviera que realizar una descripcion general acerca de las nifias de la sala,

de qué forma lo haria?

TGT: Son 5 nifias que estan atravesando el periodo de pubertad y adolescencia (entre
13 y 14 afios), todas tienen un cuadro de discapacidad multiple. Dicho cuadro implica
un compromiso motor severo (utilizan sillas de ruedas posturales), siendo ellas
dependientes en todas las actividades de la vida diaria, en la comunicacion y lenguaje

y a su vez presentan un compromiso cognitivo de leve a moderado.

E: ¢Qué actividades son las que aumentan la motivacion en las nifias y cudles la

disminuyen?

TGT: Las actividades que se plantean para la sala tienen que ver con aquellas que
fomenten el desarrollo cognitivo de las alumnas. Si bien las alumnas presentan un
desfasaje en cuanto a los contenidos curriculares de una escuela tradicional, se
continta trabajando para que dichos contenidos puedan ser incorporados mas alla de
la edad. Con lo cual, se presentan actividades de lecto-escritura, calculos, resolucion
de situaciones problematicas, actividades de cultura general, comprension de textos,
etc. Debido a la edad de las chicas, se necesita tener como primer objetivo lograr la
motivacién de ellas a la hora del aprendizaje. Por lo tanto, se ha intentado que los
contenidos curriculares dichos anteriormente, se monten sobre una actividad funcional
gue despierte la motivacién. Las actividades mas motivadoras, resultan ser el envio de
e-mails, salir a comprar al supermercado y encargarse de hacer la lista y luego

calcular el precio, armar un juego de mesa, etc. En resumen, se buscan actividades
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significativas para su vida diaria y sobre ellas se plasman los contenidos curriculares

que se quieren trabajar.

E: ¢Para comunicarse utilizan tanto la via gestual como la CAA?

TGT: En toda comunicacion, se presentan de modo alternado y complementario una
comunicacion verbal y otra no verbal. En el caso de la sala, una de las alumnas se
comunica oralmente, sin dificultades en la fonacion y pronunciacion y con una
coherencia discursiva acorde a su edad. Pero el resto de las alumnas, no posee
lenguaje oral. Deteniéndonos en estos casos, de igual forma, hay una comunicacion
verbal y otra no verbal. En cuanto a la comunicacion verbal, las alumnas usan
dispositivos de baja tecnologia (carpetas de cartulina plastificadas) que poseen
pictogramas. Dichos pictogramas, conjugados por cada alumna, son el mensaje que
ellas quieren decir. Debido a su compromiso motor severo, esta tarea esta
intermediada por el adulto, ya que es €l quien tiene que ir pasando las hojas de la
carpeta de comunicacion e ir sefialando los pictogramas con el fin de que la alumna le
sefiale con un gesto cudl es el o los comunicadores elegidos para expresar su mensaje.
El adulto pone al servicio de la alumna su propia voz para enunciar el mensaje (y a la
vez corroborar con dicha alumna que ese era, efectivamente, el mensaje que queria
dar), pero la nifia con sus gestos faciales acompafia el mensaje, generando asi el
complemento de la comunicaciéon no verbal. Por otro lado y para agilizar el proceso
de comunicacion, cada alumna (quienes no poseen lenguaje oral), tienen una manera
de decir que “SI” y una manera de decir que “NO”, sin necesidad de recurrir a la
carpeta de comunicacion. Cada alumna tiene su “SI” y su “NO” particular, y la seia
gue acompafa cada opcion, se determina segun las posibilidades motoras de cada una.
Lo que se busca es que tanto para decir que “SI”, como para decir que “NO”, el

movimiento no implique una dificultad muy grande, para propiciar la fluidez. Tanto el
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uso de la carpeta de comunicacién como la manera de negar o asentir, implican un

entrenamiento particular para cada alumna.

E: ¢Las nifias tienen iniciativa y voluntad para dar un mensaje?

TGT: Como dije anteriormente, el uso de la CAA implica un entrenamiento. En un
principio éste se focaliza para que el alumno o la alumna reconozcan los distintos
pictogramas Yy el sentido de usarlos. Una vez incorporado esto, se empieza a fomentar
la voluntad propia del uso del comunicador. Actualmente, todas las alumnas tienen
iniciativa propia para dar un mensaje. Es decir, no s6lo lo usan para dar respuesta a
una pregunta o consigna de un otro, sino que lo piden para enunciar un chisme, una
inquietud, una anécdota, etc. Dentro de la sala, la comunicacion es fluida. Esto lleva
algun tiempo hasta que se logra, ya que el uso de los comunicadores lleva mas tiempo
que el lenguaje oral. Por lo tanto, se necesita mas tiempo para armar el mensaje. Si
comparamos este tipo de comunicacion con la comunicacion tipica, podemos notar
cierta falta de fluidez en la misma. Pero, en este caso, se trabaja para que cada alumna
respete los tiempos de la otra. Esto da como resultado, una fluidez acorde al modo de

comunicacion.

E: ¢Se realizan charlas en grupo en donde interacttan entre ellas?

TGT: Una de las actividades que surgen en la sala, es la comunicacion en si. Se trata
de darles una consigna como disparador de conversacion y a partir de eso se inicia la
charla. Se trabaja el tema de la espera, de los turnos para hablar, del intercambio y la
escucha con el compariero, etc. En cuanto al interés, también es un foco sobre el que
se trabaja mucho. En los casos de chicos o adolescentes con la patologia que tienen
las alumnas, es muy comdn que se despliegue una conversacion con un adulto mas

que con un par. La extrema dependencia al mundo adulto, hace que les sea mas
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familiar entablar una conversacion con nosotros que con sus pares. Por lo tanto, y
como dije antes, esto también es algo a trabajar especificamente. Hoy en dia, se ha
logrado una escucha activa (unas con otras) y no s6lo eso, sino una respuesta a algo

que diga una compariera.

E: ¢Le interesa lo que esta pensando o sintiendo su compafiera, 0 su pensamiento

es mas egocéntrico?

TGT: Para dar un ejemplo, puede surgir que una compariera enuncie una anécdota o
problematica familiar que haya pasado y que ella esté buscando una opinién de alguna
compafiera. Ante este pedido, una de ellas toma la palabra y en lugar de darle una
respuesta acorde al tema de conversacion, comienza a contar algo que le pasé a ella
sin guardar relacién con el relato de su compariera. En este caso, se intenta encausar la
conversacion hacia donde iba, y se le pide que aguarde su anécdota hasta que el tema

de la compafiera anterior se dé por finalizado.

E: ¢ Qué podrias aportar acerca del desarrollo emocional de las nifias?

TGT: Por empezar, en estos casos, hay una restriccion de las experiencias infantiles.
Su compromiso motor severo, hace que dejen de pasar por experiencias que son
vivenciadas por la mayoria de los nifios sanos (caminar, correr, controlar esfinteres,
jugar libremente en una plaza, andar en bicicleta, tirarse a una pileta, caerse, etc.).
Sumado a esto, son casos que pasan por vivencias traumaticas desde muy corta edad,
incluso desde el nacimiento. Pasan por internaciones, practicas médicas, terapias
intensivas, multiples estudios, pinchazos, etc. Dentro del campo de las experiencias,
ya hay una desviacion (teniendo en cuenta el desarrollo normal). En cuanto a las
sensaciones fisicas y psicoldgicas que se ponen en marcha a partir de las experiencias,

podriamos decir que es la parte que estd mas intacta. Pero estas sensaciones fisicas,



66
DESARROLLO Y EXPRESION EMOCIONAL A TRAVES DE CAA EN PATOLOGIA NEUROMOTORA

surgen de distinto modo. Como la ECNE presenta una alteracion del tono muscular,
esta es una de las sensaciones fisicas mas comunes producto de los estados
emocionales. Hay muchos chicos que expresan sus emociones a partir de la extrema
tonicidad (se ponen duros). Por ultimo, y para pasar a la decodificacion de las
sensaciones fisicas y emocionales, podemos decir que este aspecto también esta
intervenido por la patologia. La dificultad en la comunicacion, hace que sea mas
dificil la expresion de los sentimientos. En primer lugar, y dependiendo del nivel
cognitivo del sujeto, se intenta hacer consciente esas sensaciones fisicas, y tratar de
ponerle un nombre (emociones). Esto es un trabajo persistente e intenso, pero se
puede lograr que reconozcan en su cuerpo las distintas emociones que pueden sentir a

partir de las experiencias.

E: ¢Es homogeneo entre ellas? ¢ Es acorde a su edad o encuentra diferencias con

las nifias sin necesidades especiales?

TGT: Como toda persona, el desarrollo emocional no es homogéneo entre ellas. Este
desarrollo, depende de las caracteristicas particulares de cada personalidad, de los
recursos psicoldgicos y cognitivos que cada una tenga, y también de lo familiar (hay
familias que propician la expresion de los sentimientos y hay otras que no). De igual
forma, hay casos que son acordes a la edad que tienen y otros no. Pero de todas

maneras, siempre hay un desfasaje, ya que las experiencias no son las mismas.

E: ¢ Qué actividades se realizan para tratar el concepto de las emociones?

TGT: Dentro de las actividades que se utilizan para el desarrollo emocional, se
encuentran: ubicar en el cuerpo las distintas emociones; que cada una exprese cOmo

siente la alegria; se plantean ejemplos ficticios para la exploracién de emociones; se
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pueden buscar en revistas caras que expresen determinada sensacion; se puede

trabajar con sus propias caras (gestos).

E: En relacion a sus tableros de comunicacion, ¢de qué manera sus emociones?,

¢piensa que son bastos los pictogramas referidos a la expresion afectiva?

TGT: Los tableros de comunicacién se organizan en displays. Hay displays de
acciones, lugares, entretenimiento, partes del cuerpo, etc. Asimismo, hay un display
de emociones. Cada display, incluido el de emociones, se realiza segun las
caracteristicas de cada alumna. En la medida que se necesitan agregar mas, el equipo

de Fonoaudiologia se encarga de hacerlo.

E: ¢Se han ido agregado pictogramas pedidos por la nifia?

TGT: Si. Un claro ejemplo es el de una de las alumnas, cuando quiso cambiar su

pictograma de su idola infantil “Violeta” por su actual idolo: “Axel”.

E: ¢Poseen malas palabras en su tablero de comunicacién?

TGT: En el caso de las chicas de la sala, no tienen malas palabras, pero si expresiones
que las suplantan tales como: “Andé a freir churros”, “No te hagas la estrella”, “No

digas pavadas”, etc.

E: ¢De qué manera nota que las nifias liberan sus tensiones o sus enojos?

TGT: Cuando no hay un adulto que las guie a expresar sus tensiones a través de la
palabra, ellas tienden a expresarlo con su cuerpo. Pueden generar conductas que
pongan en riesgo su seguridad; aumento del tono muscular de un modo excesivo;

negativa a comer; etc.

E: ¢Los tableros de comunicacion los utilizan tanto en su casa, cuando salen y en

la institucion?
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TGT: Depende el caso. Lo ideal es que lo usen en todos los &mbitos, ya que es su
unico modo de comunicacion mas efectivo. Pero esto depende de las familias, hay
familias que pudieron incluirlo sin problemas y hay otras que no lo toman como

medio de comunicacion.

E: ¢Ha vivido alguna nifia alguna experiencia emocional de fuerte intensidad y se

la ha confiado? ¢ Cémo se encauso dicha emocion?

TGT: Si. EI modo de encausarla fue realizando encuentros en los tiempos libres de la
sala con la alumna. En esos encuentros se le daba el espacio para que pueda expresar
(a través de su comunicador) aquello que la preocupaba, cuéles eran sus miedos (a
partir de esa experiencia), y fundamentalmente dandole tiempo para procesar aquello
que le ocurria, dando lugar a que pueda ponerlo en palabras (o0 pictogramas en este

caso).

E: ¢ Coémo resuelven conflictos personales y grupales?

TGT: Los personales, se intentan resolver dando espacios personales a cada una de las
alumnas para poder expresar aquello que le ocurre. Estos espacios no siempre son
dados con la terapeuta de grupo, sino que es la alumna quien elige con quien
compartir aquello que le sucede. En cuanto a los conflictos grupales, la manera de
resolverlos es dentro del contexto de lo grupal. Como ejemplo, planteo un suceso en
el que una de las alumnas comenz6 a desarrollar un cuadro de mala conducta y esto
perjudicaba al trabajo del grupo. Cuando este problema de conducta comenz6 a
molestar al resto, se planted el problema dentro del grupo dejando que cada alumna
exprese qué es lo que le molestaba (incluso la alumna en cuestion). A partir de ahi, se
les da la responsabilidad como grupo de buscar maneras de resolverlo y surgen

distintas alternativas que se ponen en marcha (por ejemplo, una de las soluciones
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enunciadas por las nifias fue que venga la psicologa de la institucion a charlar con
ellas). Por otro lado, se plantea de parte de los adultos, armar un reglamento de
convivencia gque sea armado y consensuado por el grupo. En resumen, dentro de las
resoluciones de los conflictos tanto grupales como personales, es importante poner el
foco en las alumnas en si. Dandoles el lugar para que sean parte del cambio que

permite resolver el problema, y que no queden en un rol pasivo dentro del mismo.

E: En relacion al juego simbolico ¢lo han adquirido todas las nifias?

TGT: Si, el juego simbolico fue adquirido por las nifias.

E: ¢Existe un trabajo conjunto entre la familia y la institucion?

TGT: Si. Dentro de la institucion se plantean anualmente dos Jornadas de Objetivos,
una a principio de afio y otra a fin de afio en las que intervienen los directores, las
terapeutas individuales del alumno o alumna (Kinesiologia, Fonoaudiologia, Terapia
ocupacional, Psicopedagogia y Psicologia), los terapeutas de grupo y las familias
(idealmente ambos padres). En la primera Jornada se plantean los objetivos que se
trabajaran durante el afio con esa alumna, estos objetivos son consensuados tanto por
la familia como por la institucion. A fin de afio se realiza la segunda Jornada, en la
cual se revisan los objetivos planteados y se los puntia segun estén logrados,
parcialmente logrados o no logrados. Por otro lado, a lo largo del afio se realizan
clases abiertas con las familias y son invitadas a las actividades institucionales (como
la Maraton de Lectura). De todas formas, y como todo, siempre se puede realizar un
ajuste. Y la participacion e implicacion de las familias, depende de las caracteristicas

de cada una.

E: ;:Como es la relacion de la nifia con su familia?
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TGT: La llegada de un nifio con estas caracteristicas a una familia, pone en marcha un
proceso de negacion, frustracion, culpa, tristeza, etc. Todos estos sentimientos ponen
de manifiesto que esa familia comienza con lo que se Ilama un trabajo de duelo. En
este tipo de discapacidades, en donde no hay una mejora del cuadro en si, estos duelos
son ciclicos. Es decir, es ponen en marcha cada vez que sus hijos atraviesan las
diferentes etapas del desarrollo (escolaridad, pubertad, adolescencia, adultez, etc.) ya

que cada una de estas etapas trae implicitas nuevas limitaciones acordes al periodo.

Respondiendo a la pregunta, depende como esa familia va elaborando los distintos
duelos, es la respuesta que nosotros podemos ver (desde el lado de los profesionales)
que tiene esa familia para con su hijo. Con lo cual, podemos ver familias que se
encuentran mas atravesadas por la culpa, por lo tanto la relacion con su hijo o hija va
a estar inscripta en el orden de la sobreproteccion; hay familias que no han aceptado la
discapacidad de su hijo y se puede ver en la negacion de las dificultades que pueda
tener (concretamente pueden no hacer caso a las distintas pautas terapéuticas que se
les dan, ya que no lo creen necesario); por otro lado, también puede haber familias en
las que se presenta algun tipo de rechazo, producto del enojo, de la negacion, de la
frustracion. Es muy importante, tratar de entender el contexto en el que cada alumna
se va ubicando dentro de la trama familiar para poder empatizar con esa situacion y no

ubicarnos del lado de la critica para con esa familia, sino de un lado constructivo.

E: ¢Usted piensa que el tablero de comunicacion suplanta al habla o hay aspectos
que los pictogramas no pueden abarcar?, ¢qué limitaciones encuentra en la

CAA?

TGT: En este caso, el tablero de comunicacion suplanta al habla (hasta ahora no hay

un sistema funcional que lo supere), pero como justamente lo suplanta y no “es” el
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habla cuenta con determinadas limitaciones en aquellos casos en los que el nifio 0
adolescente no ha alcanzado un nivel de escritura espontanea. En los casos que si hay
una escritura espontéanea, las limitaciones son menores ya que el nifio puede escribir
aquello que se le cruce por la mente sin depender de si existe dicho pictograma en su
carpeta de comunicacion. Las limitaciones, por un lado, tienen que ver con que la
cantidad de pictogramas de las capetas de CAA son limitados en cantidad (por méas
completa que sea la misma). Esto implica que si la alumna quiere decir algo que no se
encuentra en su carpeta, deberd buscar diferentes alternativas para hacerse entender y
esto depende de los recursos asociativos que posea la nifia. En el caso de que los
recursos sean buenos, intentard mostrar pictogramas o buscara en su contexto mas
préximo cosas que se relacionen con eso que quiere decir y es tarea del adulto tener la
suficiente creatividad para descifrar aquello que quiere ser dicho. Por supuesto, que
hay casos en los que esos recursos no son tan buenos, y queda en el adulto comenzar a
dar opciones acerca de eso que se quiere decir, corriendo el riesgo de la fatiga y/o
frustracion por parte de la alumna, haciendo que ella nos diga a cualquier cosa que si
con tal de salir de esa situacion. En este caso, el objetivo comunicativo no seria

logrado.

Otra limitacién que encuentro, es que si bien la nifia puede acompafiar con gestos
faciales y/o corporales el mensaje dicho por el adulto, se pierde la prosodia y

entonacion con la que la nifia pensé el mensaje.

E: ¢Qué consecuencias comportamentales y emocionales observa que se deriven

de dichas limitaciones?

TGT: Las consecuencias comportamentales y/o emocionales derivadas de las

limitaciones en la comunicacion, tienen que ver con aquella que implica la falta del
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pictograma en cuestion. Por supuesto, esto depende de la tolerancia a la frustraciéon y
perseverancia de cada caso. En el caso en el que no haya una alta tolerancia a la
frustracion, esto podria derivar en ella y a largo plazo desmotivar el uso del

comunicador.

E: ¢Ha observado un correlato entre malos comportamientos o cambios en el

tono y las emociones que no se expresan?

TGT: Si, como sucede generalmente, aquello que no puede ponerse en palabras, busca
la descarga por otro medio y ese medio suele ser el cuerpo. Como ejemplo,
mencionaré el caso de una alumna que se encontraba con un aumento de tono
muscular muy llamativo e intenso, y se podia notar que era voluntario (es decir,
aumentaba en momentos puntuales en los que se necesitaba la relajacion de la
alumna- alimentacion, transferencia de la silla de ruedas a una tarima, etc.) y
acompariado por gritos y llanto. En cuanto se logré calmar a la nifia, se dispuso a
hablar con ella para indagar qué es lo que estaba ocurriendo, y efectivamente ella
estaba vivenciando una situacion familiar de una enfermedad grave de uno de sus
miembros. En cuanto ella pudo expresar esta situacion y asociar las emociones

emergentes, los aumentos de tono cesaron.



