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RESUMEN

Esta Tesis presenta un analisis critico de interacciones dialdgicas entre
terapeutas fonoaudidlogos y nifios/as con discapacidad motora y sin habla, a fin de
establecer alcances y limitaciones en la utilizacion de recursos de comunicacion
aumentativa y alternativa (CAA) dentro de situaciones clinicas destinadas a sostener
el proceso de subjetivacion en interaccion facilitada por instancias que involucran
distintas modalidades de lenguaje.

Se analiza un corpus empirico obtenido a partir de la reconstruccion de
producciones linglisticas y no linglisticas de interacciones de nifios con modos no
convencionales de comunicarse. Dado su diagnoéstico neurolégico de encefalopatia
cronica no evolutiva (anteriormente llamada paralisis cerebral) no poseen capacidad
para expresarse oralmente.

Se advierten las siguientes tendencias generales: la clinica del lenguaje debe
pensarse bajo el concepto de interaccidon; y las nociones de error, de otro, de
interpretacion, son centrales. Se evidencia una inclinacion a circunscribir o limitar los
usos del lenguaje mediante CAA externa al cuerpo —es decir con recursos como
pictogramas, objetos, Tablet— y se observa una comunicacién mas rica mediante el
uso de las expresiones que realizan con su propio cuerpo.

Tanto la autoridad maxima de la institucibn como las fonoaudiélogas y los
padres de los nifilos/as involucrados, han dado su consentimiento informado.



INTRODUCCION

Oriol Vall, que se ocupa de los recién nacidos en un hospital de Barcelona, dice que
el primer gesto humano es el abrazo. Después de salir al mundo, al principio de sus
dias, los bebés manotean, como buscando a alguien. Otros médicos, que se ocupan
de los ya vividos, dicen que los viejos al fin de sus dias mueren queriendo alzar los
brazos. Asi es la cosa, por muchas vueltas que le demos al asunto, y por muchas
palabras que le pongamos. A eso se reduce todo: entre dos aleteos, sin mas
explicacion, transcurre el viaje. (Galeano, 2004, p.2)

Esta tesis intenta dar cuenta de las caracteristicas de la practica
fonoaudioldgica en el contexto de la situacion terapéutica, especificamente en el caso
particular entre el profesional fonoaudiélogo y los nifios/as que poseen una
discapacidad motora y sin habla. La inquietud por tal investigacion surge a partir de la
labor clinica de casi veinte afios, de evidenciar y vivenciar los efectos de la
implementacion de diferentes recursos comunicativos como estrategias en las
terapias fonoaudiolégicas. A lo largo de todo el desarrollo de este trabajo de
investigacion, se pretende fundamentalmente otorgar relevancia a la interaccion
dialégica més alla de lo linglistico oral, entendiendo el valor abarcativo de la
comunicaciéon como un proceso de intercambio integral, completo. En consecuencia,
para tal fin, se analizaron diez situaciones comunicativas entre las terapeutas
fonoaudidlogas y los nifios/as en una institucion privada de la ciudad de Rosario.

En la interaccidén con otros, estos nifios/as deberian ser interlocutores validos,
sintiéndose participes activos con sus producciones, evitando el rol pasivo al que
constantemente estan sometidos por su discapacidad y sus consecuentes limitaciones
funcionales. Es por ello que se desea conocer la realidad actual y local con respecto
a quienes, sin tener el habla, el lenguaje oral, pueden comunicarse, interactuar y ser
asi situados en una posicion activa a traveés de otras herramientas aprehendidas,
como aquellas que son naturales (gestos, mimica) y aquellas otorgadas mediante
elementos externos a su cuerpo como ayudas, ya sean pictograficas, computarizadas,
entre otras. Es decir, conocer la dimension comunicativa en la intervencion
terapéutica.

En relacion con la organizacion general, la Tesis consta de cuatro capitulos
tedricos . El primer capitulo da cuenta de las concepciones de la discapacidad a lo
largo de la historia, del término actual de discapacidad, y en particular, se profundiza
acerca de la discapacidad motora (en adelante DM), caracterizando asi a los sujetos
de la poblacién en estudio. En el segundo capitulo se realiza una descripcién acerca
de la comunicacion y todas sus formas, incluyendo la CAA, es decir la comunicacion
aumentativa y alternativa como nueva practica y las implicancias de su uso en la
interaccion dialdgica como posibilidad de construir la matriz simbdlica en los sujetos
de la investigacion.

En el tercer capitulo se aborda de manera conceptual y metodoldgica la
constitucién subjetiva y el estadio del espejo para poder conocer el modo en que
construyen su subjetividad los sujetos con DM y sin habla en la dimensién terapéutica.
Finalmente, en el cuarto capitulo se describen las alternativas de abordaje y se
analizan las situaciones comunicativas entre los sujetos y sus terapeutas para poder
dar cuenta de la hipoétesis de trabajo que se sostiene en la presente tesis.

Fundamentalmente, se busca profundizar sobre la cuestion del cuerpo como
organismo y del cuerpo hablado en los nifios/as con encefalopatia crénica evolutiva



(en adelante ECNE), que luego de muchos afios de trabajo clinico quien escribe se
replantea algunos misterios que envuelven a estos sujetos en los que si hay
movimiento en el lenguaje. Estos movimientos son producciones con particularidades
gue no pueden prescindir de la escucha del terapeuta en la clinica fonoaudiol6gica.
Escucha que deberia ser develada a través de otras formas convencionales de hablar,
siendo significantes para ese cuerpo dafado, para ese cuerpo que habla como puede.

Mediante la revision de bibliografia de los estudios ya realizados sobre esta
tematica, se evidencia la falta de conjuncién entre los temas abordados y sobre todo
pocos que den cuenta del valor de la comunicacion mas alla del lenguaje, siendo la
presente poblacion en cuestion, excluida, imposibilitada de producir un discurso, de
ser en el discurso, de mostrarse en el mismo. Producir, ser, mostrar, son verbos,
acciones que solo aparecen en estos nifios/as, Unicamente cuando son activos
participantes de la interaccion dialdgica.

Desde el surgimiento de la fonoaudiologia como disciplina, las posibilidades de
proceder del fonoaudiélogo son las siguientes: la primera, de inspiracion innatista,
sostiene que las capacidades analiticas biologicamente dadas, preceden y garantizan
la produccion o desempefio. Por eso, el paciente es sometido a una bateria de tests
0 pruebas, en las que factores como la extension y complejidad morfosintactica del
discurso del terapeuta determinan el nivel de comprension del nifio.

Un segundo modo de plantear la labor fonoaudiol6gica, de inspiracion
piagetiana, es a partir de las construcciones sensoriomotoras, en las que, o se realiza
una serie de pruebas de cognicion o se intenta organizar el juego. Tanto el analisis de
las pruebas como el analisis de los juegos solitarios, en esta teoria, develan el nivel
de desenvolvimiento simbdlico del nifio. En el caso de la perspectiva piagetiana, se
evalla, entonces, en qué periodo de estadio sensorio motor se encuentra el nifio. Por
lo tanto, el cuadro de falta de desarrollo cognitivo es entendido como agente causante
del cuadro de lenguaje.

Finalmente, la tercera posibilidad de abordaje de estos cuadros surgié en el
inicio de la década del 80, fuertemente influenciada por los primeros estudios
interaccionistas y por tanto también por la Pragmética. Esta mirada constituye una
observacion de las conductas comunicativas del nifio, como reveladoras de las
intenciones. El lenguaje es entendido como extension de tales conductas, movidas
por la intencidn comunicativa. Sin embargo, la posibilidad de pasaje del dominio
prelinglistico a linglistico nunca mereci6 previamente la reflexion de los
fonoaudidlogos, que apenas acrecentaban un nuevo item del conjunto de los
comportamientos del nifio. Es por ello, que las evaluaciones, muchas veces, se
conjugaban con una linea innatista o piagetiana. En el caso de la primera propuesta,
el lenguaje es un saber previo y necesario para el desarrollo, en la segunda, el
lenguaje es un conocimiento que se adquiere en forma de esquemas cognitivos,
mientras que, en la tercera propuesta, es decir para los interaccionistas, la
comunicacioén es el conocimiento anterior que permite la adquisicion y el desarrollo del
lenguaje.

En esta dltima vertiente, el fonoaudidlogo es intérprete diferenciado por dos
razones. Primero, porque se trata de alguien embebido por una teoria del lenguaje;
segundo por el hecho de que, por estar fuera de la historia del nifio, puede crear
nuevas interpretaciones virtualmente capaces de hacer circular lo que estaba
paralizado. Conviene recordar que, si el nifio en el proceso de apropiacién del lenguaje
incorpora decires ajenos, el significante circulara por otros lugares, y se compondra
con otros aislados, vacios. Consecuentemente, esto no sera mas que una
precipitacion de sonidos, imposibles de significar. Por el contrario, el significante



insiste, reflexiona, provoca una lectura. Lectura que deberia siempre hacer el
fonoaudidlogo al ofrecerse como espejo (intérprete) para el nifio, él podra abrir la
posibilidad de (re) significar la historia del nifio y de (re) introducir el orden de lo
simbdlico. Asi, la clinica pasa a tenerse en cuenta como espacio de alteridad
constitutiva. En efecto, es a partir del discurso que el terapeuta interpreta sobre el
silenciamiento del nifio y construye un nuevo lugar en el lenguaje.

De esta manera, esta concepcion de lenguaje contempla puntos esenciales de
reflexion para el fonoaudiologo: el otro, la alteridad, la otredad, ocupa un lugar central.
Lo singular, las margenes, vuelven a escena. Lo importante es que este profesional
no pierda de vista el conjunto de presupuestos que subyacen, como la singularidad,
la cuestion de la particularidad, la nocion de error, la heterogeneidad, entre otros, y de
esta forma, articule teoria y clinica, envolviendo una complejidad que no debe ser
minimizada o simplificada. Entender la clinica desde esta mirada, implica apartarse de
un saber normativo, exacto, formalizado, lejos de tests y encasillamientos. Esta forma
de concebir al lenguaje implica arriesgarse por la via de otra posibilidad de
comprension de la clinica.

La presencia de cuadros de atraso en el desarrollo del lenguaje, como es el
caso de los nifios/as de esta tesis, constituye un lugar privilegiado para reflexionar
acerca de la clinica fonoaudioldgica. Las multiples formas de abordaje del fenémeno
son reveladoras de diversas perspectivas. Lo dicho hasta aqui supone que la mirada
del fonoaudidlogo siempre resulta estar encaminada por una concepcion, implicita o
explicita de lenguaje, concepcién que lo coloca en un sitio de observacion, el cual no
s6lo determina su entendimiento sobre el cuadro, sino que también, principalmente,
configura el perfil del terapeuta y ademas del paciente.

Los destacados aportes de Vygotski (1989) acerca del concepto de zona de
desarrollo proximo, area que corresponde a las posibilidades propias de un nifio con
aguellas que puede alcanzar cuando recibe apoyo externo de otro mas experto como
el docente, familiares, amigos, son de suma importancia. En esta interaccion es donde
se ubica también a los profesionales que abordan cuestiones relativas al aprendizaje,
lenguaje y la afectividad. Los profesionales deberian considerar las diferencias y las
dificultades; las posibilidades singulares de resolver problemas, conocer qué tipos de
intercambio y experiencias sociales y culturales posee cada nifio. Al respecto, en las
practicas fonoaudiolégicas es necesario conocer la nocion de lenguaje que subyace
en esa labor clinica, que teoria sustenta la tarea del profesional.

El profesional fonoaudidlogo en su practica clinica se enfrenta con la parte del
lenguaje que escapa a la regla, con lo que no es previsible, con lo residual, con lo
heterogéneo, mas adn, el lenguaje en su demostracion patoldgica es la expresion mas
clara de lo singular, de lo individual. Es la revelacion de una singularidad inscripta en
el lenguaje, a decir de Arantes (1994). Si la poblacion mencionada en este trabajo
escapa a lo correcto, alo homogéneo, alo literal, a lo esperado, a lo gramatical, ¢, cOmo
abordarla bajo perspectivas de teorias linglisticas normativas y/o formalistas? ¢ Como
asumir, a partir de éstas, la practica clinica, la terapéutica? Al fonoaudidlogo deberia
interesarle el fendmeno linguistico como discurso, como actividad, y, es mas, como
actividad dialdgica. Actividad, porque a él le interesa la producciéon singular del
paciente y ésta escapa a la categorizacion tradicional que se viene mencionando.
Dialdgica, porque es esa la naturaleza de la clinica.

A partir de la asuncion de esta perspectiva discursiva, mas especificamente
interaccionista de adquisicion del lenguaje, se torna necesario reflexionar acerca de
los modos de intervencion clasicos en los cuadros de retardo del lenguaje. El
fonoaudidlogo trabaja en los bordes, entre zonas irregulares que conforman un



margen. Ese margen es un espacio en blanco al escribir, asi como un espacio de
tiempo hasta que ocurra un nuevo suceso. O hasta que se produzca nueva
oportunidad para hacer algo. Vale decir, que aparezca el lenguaje en cualquiera de
sus formas, que surja el sujeto en el lenguaje. Lo que realmente importa es que estos
nifios/as en su hacer, en su decir, en su ser, no queden en un lugar secundario, sin
participacion alguna, es decir, al margen.



CAPITULO 1
Concepciones acerca de la discapacidad y de la disc  apacidad motora

Yo no sé por qué les dicen minusvalidos, les deberian decir masvalidos,
porgue ellos hacen cosas més dificiles que nosotros. (Nifio de 11 afios, 2007)

1.1. Una aproximacion al concepto de discapacidad

El término discapacidad es cominmente utilizado para designar a aquellas
personas que tienen alguna dificultad en mayor o menor grado para realizar
actividades de su vida cotidiana. Etimologicamente la palabra discapacidad esta
conformada por dis, del latin, que significa alteracion, negacién o contrariedad, y
capacidad (del verbo latino capacitas), que representa la aptitud o suficiencia para
alguna cosa, o el talento o disposicién para comprender las cosas. De modo que se
podria deducir, ya desde la etimologia de la palabra, que la discapacidad es la
alteracion o insuficiencia para pensar, actuar, es decir, dejar de ser capaz de hacer
algo. Comprender la concepcion actual del término discapacidad, supone conocer
acerca de los momentos historicos y los fenomenos sociolégicos y culturales en los
gue se fue construyendo. Asi, como se concibe al ser humano, al sujeto, se concebira
al sujeto discapacitado dentro de cada contexto.

A modo ilustrativo, ya que es imposible hacer un recorrido de todos los
momentos historicos, se tomaran tres periodos histéricos bien diferenciados por el
modelo econdmico o socioeconémico y politico vigente en cada uno de ellos. De esta
manera se intentara explicar la construccion del concepto de discapacidad en la
actualidad.

En primer lugar, entonces, se trabajara con el concepto de discapacidad en la
Antigiiedad, Grecia y Roma, es decir en el periodo caracterizado por el esclavismo;
luego en la Edad Media o feudalismo; y por ultimo en la Edad Moderna con el
surgimiento del capitalismo, la revolucién industrial y también por un cambio que
compromete profundamente lo cultural y que se suscita en el campo de los estudios
sobre la psique con el desarrollo del Psicoanalisis. Cabe destacar que, a partir de este
altimo y su nocién de inconsciente, surgira una nueva concepcion de sujeto y por
consiguiente una nueva forma de mirar al sujeto discapacitado.

Foucault (1983), en la primera parte de su obra La verdad y sus formas juridicas,
plantea una constante busqueda de la verdad como un objetivo propio de los seres
humanos. En su estudio sobre la reelaboracion de las teorias del sujeto, al preguntarse
sobre el origen de la indagacion realiza una division histérica similar a la que se ha
indicado mas arriba, y plantea en primer lugar que en el pensamiento griego, la historia
de Edipo se presenta como un episodio curioso de la historia del saber y punto de
emergencia de la indagacion. Luego, en la conferencia siguiente, trata la relacion
establecida en la Edad Media entre el sistema de oposicion y la indagacion.
Finalmente, en las ultimas dos conferencias Foucault habla de lo que llama examen o
ciencias del examen, que consolidan la sociedad capitalista.

Se utiliza en este trabajo la misma division historica, ya que resulta muy clara
para ver cOmo se produce, a través del tiempo, de la historia, la constitucién de un
sujeto que no esta dado definitivamente, que no es aquel que se da como un objeto
cerrado, constructo, terminado, sino como un sujeto que se construye en el seno
mismo de la historia y su verdad se instaura y se vuelve a instaurar en ella.



Mas aun, este autor considera que la constitucion de un sujeto es historica 'y no
es de otra manera que no sea a través de un discurso en donde prevalecen las
estrategias que son parte de las practicas sociales. Nociones de verdad, sujeto e
historia son fundamentales para este Foucault.

1.1.1. Discapacidad y esclavismo

Al considerar el primer periodo historico, es decir la Antigiiedad, o como se
denomina segun el periodo econoémico, el esclavismo, se pueden encontrar similitudes
0 rasgos emparentados con el Cercano Oriente, en cuanto a organizaciéon social. Es
un periodo en el que se instituye la ciudad, quienes la gobiernan intentan
desprenderse de la mentalidad religiosa y comienza el fundamento de la polis, tanto
en su advenimiento politico como filosofico. En el siglo V y VI a.c., se producen
cambios en el plano intelectual e institucional, prevalece la palabra como herramienta
politica en las instituciones de poder. La palabra se usa para argumentar, discutir,
debatir, comienza el arte de la oratoria, el arte politico es un ejercicio del lenguaje.
Estas practicas son abiertas, ante la mirada de los otros y la cultura griega se amplia,
se divulga, se democratiza. Los conocimientos, los valores son elementos de la
cultura.

La palabra es un gran instrumento dentro de la vida politica. Surge también la
escritura para divulgar, para publicitar, es de amplio uso y comun a todos los
ciudadanos, que no son todas las personas. Ademas, con todo este florecimiento se
redactan las leyes, que dan permanencia y son susceptibles de ser aplicadas a todas
las poblaciones.

Es evidente, que quien no poseia la capacidad de hablar en ese momento
histérico, es decir no podia expresarse oralmente convertia esa accion, ese verbo
poder en Poder (con mayusculas) y en términos de Heidegger, al no poder, no habia
existencia de un ser, o mejor dicho al no ser capaz, no se era sujeto, no habia mas
que ser discapacitado. El lugar del discapacitado en la cultura antigua era de
expulsion, esclavitud o exterminio. Habian desarrollado un gran culto a la belleza fisica
y de la perfeccion y quienes no estaban dentro de esos canones, eran arrojados desde
los montes o expulsados de las ciudades o polis.

Es asi como en la mitologia griega, los herreros son caracterizados como
rengos o cojos, en honor a la historia de Hefesto, a quien, al nacer, su madre Hera lo
consider6 débil y lo arrojo desde el monte Olimpo al mar, para que nadie supiese que
su hijo era un dios rengo. Luego la mitologia cuenta que sobrevivid a la caida y fue
cuidado por las diosas marinas Tetis y Eurinome.

1.1.2. Discapacidad y feudalismo

La Edad Media, mas precisamente el feudalismo, se sitlla convencionalmente
en el aflo 476 d.c., es un largo proceso que comienza en las postrimerias del imperio
romano. Hay dos grandes causas que colaboran para la desintegracion de éste como
sociedad urbana alrededor del Mare Nostrum o Mediterraneo. Una de estas causas
es que la gran extension territorial que gira alrededor del eje urbano (Roma) y que
depende del cobro de impuestos en los confines geograficos, hace que los emisarios
del emperador se apropien de las tierras, transformandose asi en sefiores feudales.

Esta cuestion apresura aun mas la caida, es decir un cambio hacia una
sociedad dividida en grupos o estamentos diferenciados por sus labores y por sus
ingresos, en organizaciones pequefias, campesinas e iletradas. Sociedad que no hace
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diferencia entre adultos, nifios, ancianos, solo existe la divisidbn entre paganos y
cristianos, entre poseedores de tierras y desposeidos totales. El eje del poder radica
en la posesion de las tierras. En esta sociedad se percibe al discapacitado ya sea
fisico o psiquico como un demonio, era un castigo divino creado por el mismisimo
diablo. Es por ello por lo que no s6lo quedaba excluido de la sociedad, sino que era
perseguido y condenado. En esta época se ejecutaban, junto con brujas, a todas las
personas gque presentaran una deformidad fisica, mental o cualquier caracteristica que
tuviera rasgos que el clero, la nobleza y el estado consideraran aberrante.

La discapacidad no era ambito de médicos, ni susceptible de rehabilitacion, sino
gue formaba parte del ambiente en el que trabajaban curanderos, exorcistas, y las
maneras de curarlos era la tortura, la quema y la muerte. Esto se hacia pensando en
gue pasarian a una mejor vida. En muchos casos de discapacidad, ésta era la
consecuencia de las invasiones de la época y epidemias reinantes en ese periodo.
Era una etapa de crisis social y, por lo tanto, los discapacitados no eran de ninguna
manera parte de la sociedad, y esto llevo a la construcciéon de un concepto de la
anormalidad y del defecto que condujo al rechazo, y al temor. A los discapacitados se
los confundia con locos, herejes, embrujados. En algunas ciudades de Francia, se
construyeron fortalezas amuralladas para esconder centenares de personas con
discapacidad. A partir de la influencia de la iglesia catélica, posteriormente los
anormales comienzan a despertar la caridad, y dejan de ser considerados fendbmenos,
ocupando lugares un poco mas dignos y de arrepentimiento para la sociedad. Al ser
tomado el Santo Sepulcro y la finalizacion de las Cruzadas se produce el renacimiento
del comercio interno en Europa Central y esto trae una gran movilidad de viajeros y
comerciantes.

Los discapacitados considerados como seres deformes o raros forman una
comitiva habitual en la que conviven con artistas, trovadores, titiriteros que recorren
los caminos atravesando los feudos y distribuyen diversién y noticias de otras
regiones. Observados, burlados, encerrados, preservados para ganancia de sus
patrones, los discapacitados comienzan a verse en pinturas, en los retratos de los
monarcas como parte de la corte. Esta concepcion es casi como ver a las personas
con discapacidad como objetos, cosas, animales, sin mas que cuerpo, que materia.

Esta concepcion sigue en vigencia durante mucho tiempo y el problema reside,
entre otras causas, en que se duda, incluso, de que estén dotados de alma. Filésofos
mas modernos dan una especial importancia a este tema en relacion con la
diferenciacion entre el ser humano y los animales.

Descartes (1637) en la quinta parte de su libro El discurso del método, al
referirse a las diferencias entre los animales y el ser humano dice que existen
desigualdades entre los hombres mismos, pero que siendo un mono o un loro el mas
perfecto en su especie nunca igualara al nifio mas estupido o cuyo cerebro estuviese
turbado. Para Descartes lo que iguala a toda la humanidad es la existencia de un alma
gue dirige a un cuerpo y que todos los hombres poseen apetitos y sentimientos
semejantes. Esa es la esencia del hombre para este autor.

1.1.3. Discapacidad y capitalismo

En la época de la revolucion industrial, se suceden transformaciones en el
campo social, econémico y cultural. Este movimiento se inicia en Europa a fines del
S.XVIIl, en el que se sustituye el trabajo manual por las maquinas. Existen
innovaciones en todas las areas, ya sea en la siderurgia, el transporte, el comercio y
la comunicacion. A fines del S.XIX, tras un crecimiento poblacional y productivo, se
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produce otra revolucidon que se caracterizo por la incorporacion de nuevos métodos
agricolas, técnicas de conservacion y transporte de alimentos y materias primas. A
partir de estos movimientos se produce una estratificacion social diferente, surge el
proletariado urbano, la probleméatica habitacional y la explotacién laboral. Se instala la
burguesia industrial compuesta por los empresarios con poder que regulaban toda la
actividad comercial y productiva.

Los burgueses capitalistas, duefios de los medios de produccion, empleaban
en sus fabricas a nifios 0 mujeres que trabajaban muchas horas por muy poco dinero
y en condiciones laborales pésimas, por lo tanto, no empleaban a personas
discapacitadas, ya que no les resultaban de utilidad. La mano de obra barata la
conformaban estos nifios y mujeres. Desde la revolucion industrial la actualidad se
puede afirmar que en general, las personas discapacitadas estan sometidas a una
violencia simbdélica permanente. El empleo, el desenvolverse en un trabajo constituye,
por tanto, una importante via de desarrollo personal y una incorporaciéon plena a la
sociedad. En este sentido, el trabajo mas que un fin en si mismo es un medio para
conseguir diferentes aspectos como son: una imagen mas positiva y util de cada
sujeto, el reconocimiento social, la estructuracion del tiempo, la pertenencia a un grupo
social, el aumento en la cantidad y calidad de interacciones sociales y, por supuesto,
la independencia economica.

Todas estas afirmaciones no son ajenas al colectivo de personas con
discapacidad sea cual fuese la misma. Para las personas con discapacidad el trabajo
es también un medio de realizacion personal. Ellos consideran el trabajo como algo
muy importante y necesario para sus vidas, algo que se refleja de manera clara en
sus comentarios cotidianos.

La realidad es que, en la mayoria de los casos, se encuentran fuera del aparato
productivo, sin un lugar en la cadena de produccién, aunque sea en los escalones
mas basicos. El sistema implacable de la produccion excluye al otro diferente, al ser
distinto. Es asi como son las reglas de la productividad, las que en ultima instancia
determinan que el cuerpo que es habil es aquel que es aparentemente sano,
independiente, y esta fisicamente conservado. El cuerpo habil o util es ese que en el
campo de la salud se legitima como cuerpo sano.

1.1.4. La discapacidad en nuestro tiempo

Como se puede observar a lo largo de los paragrafos anteriores, el término
discapacidad ha sido social y culturalmente utilizado para marcar en un grupo de
personas, la dificultad para funcionar de manera natural.

La Organizacion Mundial de la Salud (en adelante OMS), acreditd estas
disfuncionalidades en 1980, cuando en la Clasificacion Internacional de la Deficiencia,
la Discapacidad y Minusvalia (en adelante CIDDM) se hizo énfasis, como su nombre
bien lo indica, en las consecuencias de la enfermedad. Esta clasificacion se baso
fundamentalmente en tres aspectos: la deficiencia vista como la enfermedad, la
minusvalia vista como la participacién restringida, y la discapacidad vista como la
accion limitada.

En los afios cincuenta y sesenta, un gran numero de personas en situacion de
discapacidad y sus familias se movilizaron para reclamar ante la sociedad sus
derechos. Asi, durante las dos ultimas décadas del siglo pasado, se gestaron
movimientos a nivel mundial que posibilitaron algunos cambios relevantes. Desde el
afio 1981, declarado como el Afio Internacional de las Personas con Discapacidad, se
facilitaron nuevos enfoques de los conceptos de discapacidad y de rehabilitacion. Es
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a partir de ese momento que se comienzan a incorporar los aspectos sociales sobre
la visibn médica tradicional. Es decir que la participacién restringida en las actividades
educativas, laborales y sociales por parte de las personas con discapacidad, ya no se
considera mas como el resultado de sus limitaciones, sino como el producto de las
barreras sociales a su inclusion.

Por lo tanto, se comienzan a considerar los derechos de las personas con
discapacidad, pensando en que obtengan las mismas oportunidades que los demas,
en el seno de sus comunidades y sociedades. Es entonces, cuando dentro de este
modelo se considera a la rehabilitacion como una cuestion fundamental. La
discapacidad es reconocida como un problema de salud publica y en el modelo de
atencion se piensa a la rehabilitacion como un pilar significativo en la vida de las
personas discapacitadas. En el 2001 se realiza una nueva clasificacion apoyada en
los nuevos enfoques, que ya no se denomina CIDDM, sino Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, version 2 (en adelante CIDDM-2).
Este hecho no es solo un cambio de nominacién, sino que pasa a ser una clasificacion
de consecuencias de enfermedades, diferente de la version antes mencionada en
1980, que correspondia a una clasificacion de componentes de salud. Estos ultimos
identifican lo que constituye la salud, mientras que las primeras se centran en el
impacto resultante de las enfermedades y otras condiciones de salud.

La nueva clasificacion agrupa sistematicamente distintos dominios de una
persona en un determinado estado de salud. Esta nueva version plantea que el
funcionamiento tiene relacion con todas las funciones corporales, actividades y
participacion. En este sentido, proporciona un perfil atil del funcionamiento de la
persona en situacion de discapacidad y de la salud del individuo en varios dominios.
La CIDDM-2 se divide en dos: Clasificacion Internacional de la Enfermedad (en
adelante CIE) y Clasificacion Internacional del Funcionamiento (en adelante CIF), la
cual permitié considerar que la mirada no sélo debia ser desde la salud, sino que
existian muchas otras disciplinas que debian reflexionar sobre el funcionamiento de
la poblacion con discapacidad.

Conviene dejar en claro que, si se compara el concepto de discapacidad en
Ameérica Latina, en Espafa y Argentina, se advierte que el desarrollo de la discusion
€S muy escaso en comparacion a aquellos estudios originados en Estados Unidos y
Gran Bretafia (Ferreira, 2008). Probablemente esta diferencia respecto de la reflexion
sobre la discapacidad sea un elemento que haya actuado de algun modo en
paralelismo con la realidad del discapacitado en Argentina. Desde el punto de vista
social, la discapacidad se ha convertido en un significante vacio, ya que en la
actualidad se ha transformado en bandera de distintos discursos: politicos, educativos,
cientificos, filosoéficos, juridicos y hasta periodisticos. Esta condicion, el ser
discapacitado, o poseer una discapacidad ha generado —como ya se ha explicado en
la parte primera de este capitulo— concepciones de iluminado o divino, monstruoso o
maléfico, diferencia o igualdad, normal o anormal, util, no atil, productivo o no, e
identidades que van desde lo individual a lo plural o colectivo.

Actualmente, existen dos definiciones del término discapacidad consecuentes
con dos modelos explicativos y contrapuestos: por un lado, la discapacidad es
entendida como una enfermedad de un agente individual que debe recibir atencion
meédica, es un modelo que tiende a centrarse en la rehabilitacion. Por otro lado, el
modelo social anglosajon plantea a la discapacidad como el producto de una
inadecuacion de la estructura social. Es decir que esta inadecuacion es entendida en
el interior del sistema capitalista, a partir del hecho de que los discapacitados
constituyen una mano de obra no productiva (Ferreira, 2008).
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En gran parte de la literatura local sobre el tema existen dos tendencias
reconocibles que se comentaran a continuacion. En primer lugar, se tomaré en cuenta
la que se deriva de la OMS, a través de la CIF.

A partir del surgimiento de la CIF, y de las clasificaciones, antes mencionadas se
procedera a describir las generalidades respecto del Sistema de Clasificacion
Funcional en la Discapacidad. El sistema de clasificacién funcional de la discapacidad
se caracteriza por abarcar cuatro funciones: Comunicacion, Habilidad Manual,
Funcion Motora Gruesa y Capacidad de Comer y Beber. Cada una de las funciones
cuenta con la descripcion de 5 niveles y las diferencias entre ellas.

El objetivo es agrupar a las personas con discapacidad segun la eficacia del
desempeiio actual en las funciones. No requiere pruebas ni explica las razones
subyacentes al grado de eficacia, ni tampoco pretende clasificar el potencial de la
persona para mejorar.

El beneficio de utilizar esta clasificacion reside en conocer cdmo se encuentra
funcionalmente la persona con discapacidad, compartir un lenguaje en comun con
otros profesionales y que puede ser utilizado en diversas investigaciones.

A continuidad, se detallan las caracteristicas y particularidades de cada una de las
funciones:

» Sistema de Clasificacion de Comunicacién Funcional
(CFCS)
El objetivo es clasificar el desempefio de la comunicacion cotidiana de un individuo
con discapacidad.
La efectividad total del rendimiento de la comunicacién debe basarse en como se
resuelven de manera habitual las situaciones cotidianas que requieren comunicacion,
como por ejemplo en el hogar, la escuela y la comunidad.
En caso que el desempefio recaiga sobre mas de un nivel se debera elegir el nivel
gue mas se acerca al desempefio habitual de la persona en la mayoria de los
entornos.
Para clasificar a la persona en alguno de los niveles correspondientes se debe tener
presente todos los métodos de desempefio de la comunicacion, es decir, el uso del
habla, los gestos, la mirada, el comportamiento, las expresiones faciales y los
sistemas alternativos y aumentativos de la comunicacién (como por ejemplo signos
manuales, fotos, tableros, libros de comunicacion y digitalizador de la voz, entre otros).
Caracteristicas de cada nivel:
- NIVEL I: emisor eficaz y receptor eficaz con interlocutores conocidos y
desconocidos.
- NIVEL Il: emisor y/o receptor eficaz, pero con ritmo mas lento con
interlocutores conocidos y/o desconocidos.
- NIVEL lll: emisor eficaz y receptor eficaz con los interlocutores conocidos.
- NIVEL IV: emisor y/o receptor inconstante con los interlocutores conocidos.
- NIVEL V: emisor y receptor raramente eficaz aun con interlocutores
conocidos.

» Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa
(GMFCS)
Esta clasificacion se basa en el movimiento que se inicia voluntariamente, con énfasis
en la sedestacion (control de tronco), las transferencias y la movilidad.
El objetivo es determinar cudl es el nivel que representa mejor las capacidades y
limitaciones del nifio o del joven en relacion con las funciones motrices globales. El

14



enfasis debe estar puesto en el desempefio de la persona en la casa, en el colegio o
en otros lugares. Por esto, es importante clasificar el desempefio actual y no los juicios
sobre la calidad del movimiento o los prondsticos de mejoria. De la misma manera, se
debe enfatizar las capacidades frente a las limitaciones.
Caracteristicas de cada nivel:

- NIVEL I: camina sin restricciones

- NIVEL II: camina con limitaciones

- NIVEL llI: camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha

- NIVEL IV: auto-movilidad limitada, es posible que utilice movilidad motorizada

- NIVEL V: transportado en sillas de rueda.

» Sistema de Clasificacion de la Habilidad Manual
(MACS)
Describe como los nifios con discapacidad usan sus manos para manipular objetos
en las actividades diarias. Los objetos a los que se refiere son aquellos que son
relevantes y apropiados a la edad de los nifos, los que usan en actividades como
comer, vestirse, jugar, dibujar, escribir, entre otras. Se trata de objetos que estan
dentro del espacio personal de los nifios y no estan incluidos aquellos que son
utilizados en actividades avanzadas como por ejemplo tocar algun instrumento
musical.
El objetivo es elegir el nivel que mejor describe el funcionamiento habitual del nifio en
general, en la escuela, en el hogar o comunidad.
Caracteristicas de cada nivel:
- NIVEL I: manipula objetos facil y exitosamente.
- NIVEL II: manipula la mayoria de los objetos, pero con un poco de reduccion
en la calidad y/o velocidad del logro.
- NIVEL llI: manipula los objetos con dificultad; necesita ayuda para preparar
y/o modificar actividades.
- NIVEL IV: manipula una limitada seleccion de objetos facilmente manipulables
en situaciones adaptadas.
- NIVEL V: No manipula objetos y tiene habilidad severamente limitada para
ejecutar aun acciones sencillas.

» Sistema de Clasificacion de la Capacidad de Beber y Comer
(EDACS)
Dicho sistema tiene como propdsito clasificar la habilidad de comer y beber de los
nifios y/o jévenes con discapacidad. Su énfasis esta enfocado en la succion,
masticacion, deglucion y la retencion de alimentos sélidos y liquidos.
La distincion entre los diferentes niveles se basa en las competencias funcionales, por
un lado, sobre la necesidad de adaptar los alimentos y las bebidas, y por otro, sobre
las caracteristicas ambientales y estrategias utilizadas por el individuo.
Clasifica el desempefio general de comer y beber de la persona, e incluye el aspecto
motor y sensorial.
Caracteristicas de cada nivel:
- NIVEL I: Come y bebe de forma segura y eficiente.
- NIVEL II: Come y bebe de forma segura, pero con algunas limitaciones en su
eficacia.
- NIVEL lll: Come y bebe con algunas limitaciones para la seguridad, puede
tener limitaciones para la eficacia.
- NIVEL IV: Come y bebe con limitaciones significativas para la seguridad.
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- NIVEL V: Incapaz de comer y beber de forma segura, puede requerir un tubo
de alimentacién que facilite la nutricion.

Este compendio surge paralelamente con un manual médico CIE y la clasificacion
de enfermedades mentales denominada DSM (Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders). En la actualidad existe una quinta revision de este ultimo
manual de enfermedades mentales, surgida como intento de disminuir la falta de
atribuciones a las dificultades funcionales de los sujetos con discapacidad, es decir
no solo minusvalias organicas, estructurales. Desde esta perspectiva, aun vigente,
la discapacidad es el resultado de las limitaciones en la actividad y las restricciones
en la participacion, derivadas de una deficiencia en el orden de la salud, que
afectan a un individuo en su desenvolvimiento y vida diaria dentro de su entorno
fisico y social. A partir de esta definicion comienzan a surgir nociones de
interaccion entre el individuo y un contexto que no ofrece medios para su
participacion. Es decir, la CIF reconoce que un individuo serd& mas o menos
discapacitado de acuerdo con el medio en el que se socialice y desarrolle
(Pantano, 2007). Este mismo autor afirma que, de esta forma, se realiza una
sintesis entre el modelo rehabilitador y el modelo social. La segunda tendencia
actual es el modelo de los derechos humanos que, en el marco de la congreso
realizado en la Convencion Interamericana para la Eliminacion de Todas las
Formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad (organizado por
la Organizacion de Estados Americanos en 2001) y la Convencion Internacional
de la Declaracion de los Derechos de las Personas con Discapacidad (organizado
y aprobado en la Sede de las Naciones Unidas en el afio 2006), proclama un
cambio de paradigma: las personas con discapacidad ya no son comprendidas
como objetos de asistencia —como las consideraba el modelo médico— sino como
sujetos de derecho.

En Argentina las personas con discapacidad se encuentran en un serio
escenario de fragilidad social y esto se refleja en el bajisimo porcentaje de poblacion
con discapacidad que posee el certificado Unico de discapacidad (en adelante CUD),
solo el 13,8% de esta poblacioén lo tiene. La rehabilitacion, menciona Pantano (2007),
lejos de proponer situaciones que permitan al agente apropiarse de su nuevo cuerpo,
lo configuran en la dependencia e imposibilidad de incorporar al esquema corporal los
habitos sensorio-motrices necesarios. Es decir, este autor plantea que en la sociedad
actual no estan dadas las condiciones para que los elementos de asistencia que se
incorporan (sillas, tableros de comunicacion, audifonos y otros accesorios de ayuda
externos al cuerpo) faciliten la adaptacion del sujeto a las funciones de su vida diaria
y social.

Conviene recordar que es a partir del surgimiento de la psicologia y, mas
precisamente, del psicoandlisis, que se realizan importantes aportes en la
conformacion del concepto de discapacidad, del inconsciente y el devenir del sujeto.
A partir de alli, se comienza no solo a posibilitar otra mirada del hombre en general,
sino del hombre o persona discapacitada. Desde esta perspectiva subjetiva, desde la
mirada del ser, un sujeto con discapacidad se constituye desde el significado cultural
que se le da al dafio que sufre ese sujeto, sea fisico, psiquico o social. Esto significa
gue algo de lo real del cuerpo puede estar comprometido, pero lo que realmente
importa es coOmo se asume a nivel cultural y como esto repercute a nivel familiar y
sobre todo individual.

Para resumir la evoluciéon paradigmatica del término discapacidad a lo largo de
la historia, Grosso (2005) realiza un analisis interesante, ya que insiste en conocer qué
concepciones sociales de la discapacidad fueron histéricamente dominantes, permite
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acercarse mejor al analisis del momento actual. Es decir, la concepcion de la
discapacidad desde el paradigma médico rehabilitador se encuentra en consonancia
con la idea positivista de la ciencia, con el predominio de las ciencias naturales v,
como se menciond al comienzo de este texto, a lo largo de la historia existieron otras
concepciones en relacion con la época historica reinante. Este mismo autor habla de
un modelo de prescindencia y que las causas que la originan tienen principalmente un
motivo religioso y distingue sobre la base de este concepto dos submodelos o
subparadigmas: el primero de ellos, que es el modelo eugenésico que representaria
a la Antigua Grecia y Roma, en donde existia como ya se dijo una obsesion por la
perfeccion corporal. El segundo submodelo es el de la marginacién para el que las
personas con discapacidad se encontraban en un grupo de pobres y marginados
signados por un destino de exclusion, siendo objeto de burlas, aunque en algunos
casos recibian cuidados por parte de instituciones o de la caridad publica.

Es interesante un trabajo de Cupich (2008), publicado en una revista cientifica
de Méjico, que resulta util para tratar la concepcion actual de discapacidad. Alli se
realiza una definicion de la discapacidad en general (no motora) segun cada vertiente,
es decir, bioldgica-médica, antropologica, social, linglistica, relacionandola con las
diferentes posiciones subjetivas. También en la actualidad en relacion con el cambio
de paradigma, ha surgido el modelo integrador como un avance del modelo
rehabilitador, es decir se intenta transformar la concepciéon médica articulandola con
ideas de autonomia personal y vida independiente.

Respecto a este tema, Merleau Ponty (1975) sostiene que la rehabilitacion de
una persona discapacitada esta muy lejos de ensefarle acciones que permitan que
se apropie del nuevo cuerpo discapacitado, que, muy por el contrario, la rehabilitacion
lo hace mas dependiente. Luego explica que, al incorporar nuevos objetos, en general
externos al cuerpo, como una silla, no lo hace como una extension de ese nuevo
cuerpo, por lo tanto, no permite la constitucion de un nuevo esquema corporal. Una
silla comienza realmente a formar parte de ese cuerpo cuando la usa para la funcién
gue necesita el sujeto, por lo tanto, le permite ir donde quiere ir, entrar a los sitios que
desea ingresar permitiéndole una movilidad por su entorno, por su ciudad y
sosteniendo de esa manera su vida social y las funciones de su vida diaria. Una silla
es real parte del cuerpo del usuario cuando le permite autonomia, independencia. La
silla que se constituye en una parte de su cuerpo le posibilita su vida cotidiana y como
cualquier sujeto que posee derechos, debe tener una vida independiente, que es a su
vez el fin mas esperado en una rehabilitacién que concibe a la persona discapacitada
como un sujeto. Y esto puede decirse de cualquier elemento que el sujeto pueda hacer
suyo para mejorar su calidad de vida.

La autonomia o independencia es el logro mas buscado por cualquier terapeuta
de neurorehabilitacién, en concordancia con los deseos de los padres, en el caso de
un nifo, y del propio paciente. La autonomia o independencia asi definida en la
terapia, posee grados o valores; ya que se intenta otorgarle al paciente el nivel
maximo, optimo de independencia en relacién con su discapacidad, que en el caso de
esta tesis sera la motora, incluyendo las dificultades inherentes al lenguaje verbal. La
independencia como logro de los sujetos en la actualidad esta estandarizada en el
mencionado CUD a través de determinados beneficios, por ejemplo, si en el transporte
escolar el nifio va con dependencia o no, es decir, con un acompafante o sin él. A
nivel motor existen diversas escalas para medir el grado de dependencia de un sujeto
con discapacidad motora (en adelante DM). Tal es el caso de la Functional Motor
Scale (FMS), que otorga puntaje a la dependencia o no respecto del hecho de
caminar, resultando lo siguiente: 1) silla de ruedas, 2) andador, 3) bastones
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canadienses, 4) bastones comunes, 5) marcha sin desniveles, y 6) marcha sin
problemas.

Por lo antes expuesto, se evidencia que ya se clasifica a la marcha sin
problemas como autonoma y el nivel 1, uso de silla de ruedas como lo contrario, es
decir no autbnoma, estigmatizando a este caso como un problema, cuando la silla en
muchas oportunidades, o en casi todas, otorga independencia al sujeto, lo lleva o
transporta donde desea ir dentro de su casa y en su entorno, lo vincula con su medio,
facilitandole una calidad de vida sobre la base de un alto grado de independencia. Es
posible también que esta escala esté desactualizada en la medida en que no se
especifica si la silla de ruedas requiere de un auxiliar para ponerla en movimiento o Si
el propio paciente puede movilizarla a voluntad. La verdadera rehabilitacion sera
exitosa en la medida que exista como meta la independencia, sea del grado que sea,
basada en el interés del paciente, y no exclusivamente en el uso de la silla, vale decir,
centrada en los objetivos del sujeto. Y seguramente, uno de ellos serd su propia
independencia.

Con respecto al tema de la comunicacién, se puede realizar una similar
comparacion, ya que, si el sujeto es pensado desde la no actividad, desde la
pasividad, desde la inhabilidad, se olvida que alli hay un sujeto activo, podria decirse,
en interaccion dialégica. En realidad, en el caso de la comunicacion, dependera del
otorgamiento por parte de, en este caso el profesional fonoaudidlogo, una estrategia
signica que le permita a ese nifio constituirse como sujeto. En otras palabras, si el
modo alternativo de comunicarse gque se elija para ese nifio, sea un pictograma, una
Tablet, un gesto, una expresion corporal, no fue incorporado en su vida diaria, no
habrd obtenido con él una independencia dialdgica, y se repetirAn esquemas de
comunicacién, meras secuencias, en distintos ambitos en donde no se habra
incorporado nada, ni cambiado nada, donde el sujeto discapacitado no habra podido
apropiarse de sus decisiones, de sus elecciones, de sus actos, de sus deseos. Dicho
de otra manera, al no recibir la oportunidad que lo habilite para comunicarse activa e
independientemente, asi como una silla le permite caminar, un dispositivo, un tablero
de pictogramas, unos gestos, una expresion corporal, le debe permitir hablar, o mejor
dicho comunicar.

Jiménez Lara (2007) propone un paradigma basado en la autonomia personal,
centrado en el entorno y no en la deficiencia o minusvalia y focaliza su campo de
intervencidn en revertir la situacion de dependencia ante los demas y plantea que ese
problema se presenta en el entorno, incluyendo en éste al entorno de la rehabilitacion,
pues dice que alli es donde se genera y/o consolida esa dependencia. Muy por el
contrario, como se suele pensar acerca de los objetivos o criterios que tendrian que
tener los tratamientos en rehabilitacion, este autor centra su atencion en el entorno,
gue lo discapacita o lo excluye, en lo social y no en la discapacidad propiamente dicha.
El principal modelo de este paradigma es el modelo social, respecto del cual afirma
Jiménez Lara (2007):

enfoca la cuestion desde el punto de vista de la integracion de las personas con
discapacidad en la sociedad, considerando que la discapacidad no es un atributo de la
persona sino el resultado de un complejo conjunto de condiciones, muchas de las cuales
estan alli originadas o acentuadas [...] la sociedad tiene la responsabilidad colectiva de
realizar las modificaciones necesarias en el entorno para facilitar la plena participacion
en todas las esferas de la vida social de las personas con discapacidad. (p.190)

Segun define este autor, el paradigma de la rehabilitacion centra el problema en
el individuo, en sus deficiencias y dificultades. Por ello, identifica como campos
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principales de intervencion la rehabilitacion (fisica, psiquica o sensorial) mediante la
intervencidon profesional de diferentes especialistas, con el fin Ultimo de adaptar o
normalizar a las personas con discapacidad. Como sefiala Jiménez Lara, la
constatacion de que las enfermedades y los accidentes pueden generar menoscabos
en el funcionamiento de los individuos que les impiden desempefiar una vida normal
—al margen de las intervenciones médicas— esta en el origen del modelo médico de la
discapacidad. Este es el modelo médico-biolégico de enfermedad para explicar las
discapacidades, en tanto que consecuencias permanentes de las enfermedades y
accidentes.

Otro aspecto para tener en cuenta es el avance de la globalizacién, que, en los
altimos afos, como ventaja, ha posibilitado acortar las distancias, permitiendo la
transmision de informacién y haciendo mas viable la comunicacion de personas con
diferentes discapacidades de cualquier parte del planeta. Este hecho implica una
emergencia de equidad respecto de este factor en particular a personas con distintas
condiciones sociales, ya que, quienes no acceden a la tecnologia, sufriran las
consecuencias de no estar conectados y pierden la vanguardia de los avances
tecnolégicos y comunicativos. No obstante, la globalizacion agrava en algunas
regiones las desigualdades y las diferencias en estos grupos de personas. En los
altimos afos, existe una tendencia general de actualizacion pedagodgica y tecnoldgica
gue respeta la diversidad de cada regién respecto de los niveles educativos, técnicos,
meédicos y cientificos. Segun la OMS, el 15% de la poblacion mundial esta afectada
por una discapacidad sensorial, psiquica o fisica, que obstruye el desarrollo personal
y su inclusion social laboral y/o educativa.

Por lo tanto, se denota que existe una preocupacién creciente a nivel mundial
por eliminar estas desventajas al realizar acciones especificas de conectividad. Las
nuevas tecnologias, las redes, el avance inconmensurable de internet, los teléfonos
inteligentes, pueden en ocasiones generar una saturacion informatica que algunas
personas con discapacidad no sean capaces de asumir, pero al mismo tiempo no
pueden ser dejadas al margen de estos adelantos. Para que este hecho no suceda,
se deben establecer prioridades y concertar posiciones que permitan que estos
sujetos posean posibilidades de acceso acordes a sus capacidades. Koon & de la
Vega (2014), en un trabajo acerca del impacto tecnolégico en las personas con
discapacidad, mencionan lo siguiente:

conectarnos al conocimiento y participar en una verdadera globalizacion de la
informacién que signifigue compartir y no excluir, es un real imperativo estratégico para
la supervivencia de las identidades culturales de todas las personas con discapacidad,
de cara al proximo siglo. (p.2)

La posibilidad de acceder a la comunicacion electronica con tecnologia
adaptativa podria llegar a impactar en la reduccion de la discapacidad y satisfacer el
derecho a una mejor calidad de vida de estas personas. A nivel politico, esta
responsabilidad se configura como una cuestion de derechos humanos. No debe
desatenderse el papel de la tecnologia en la vida y en la rehabilitacién de las personas
con discapacidad, ya que juega un rol muy importante, aumentando sus posibilidades
comunicativas, inclusivas, y participativas. La tecnologia debe ser usada a favor de
estas personas, y no como un elemento de dependencia, ya que, si llegase a fallar,
se crearia un efecto adverso respecto de su autonomia.

Se debe pensar a la discapacidad desde el contexto de cada cultura, region,
realidad y desde la investigacion empirica; no se puede simplemente importar
modelos pensados para otras realidades. Por tanto, se debe analizar este concepto
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bajo la propia mirada, la propia idiosincrasia, de lo contrario se reproduciran otra vez
modelos de dominacion como los antes existentes. Se trata de pensar la posibilidad
de construir otro concepto de discapacidad, otras medicinas, otras practicas
rehabilitadoras, otras relaciones sociales.

El psicoandlisis explica como el yo se conforma a partir de una cierta manera
de identificacidon con una imagen. Las personas que sufren algun tipo de discapacidad
motora pasan por una serie de instancias donde la mirada del otro adopta un valor
importante. Atravesados por esa mirada, iran delineando las coordenadas de una
posible relacién con el mundo que deberan enfrentar. La discapacidad confronta al
sujeto con una imagen fragmentada de su cuerpo y este hecho es en si traumatico.
La imagen de si que el otro le devuelve sanciona una pérdida a veces irreversible. Si
el niflo nacié asi, con esa forma, asi es su cuerpo. A partir de un diagnéstico de
discapacidad, la dinamica de esa familia se modifica, ya que el hijo no es el esperado,
no es el deseado. Este hecho, viene a marcar una falla, una falta, una incompletud,
algo diferente a la norma, a lo habitual. La falta se establece por el imaginario social,
a saber, lo que se espera de ese nifio desde su concepcion. De este imaginario, cabe
destacar que los padres también forman parte.

Distinto sera el caso de quien tiene un traumatismo o sufre una lesion o secuela
en su cuerpo posterior a su infancia, a la estructuraciéon de su Yo, de su cuerpo
constituido como tal, a diferencia de quien nace con una discapacidad, como se
menciono en el parrafo anterior. En este ultimo caso y como sucede en los nifios/as
gue conforman la poblacion de esta tesis, han nacido asi, su cuerpo es asi.

1.2. La discapacidad motora

En Argentina, la Ley N° 24901 define a la discapacidad segun términos ya
mencionados en la CIF, diciendo:

se considera persona con discapacidad a toda persona que padezca una alteracion
funcional permanente, transitoria o prolongada, motora, sensorial 0 mental que, en
relacion con su edad y medio social, impligue desventajas considerables para su
adecuada integracion social o laboral. (Capitulo I. articulo 99

La normativa provincial de Santa Fe, Ley N° 10592, capitulo I, articulo 2°
considera que una discapacidad es toda restriccion o ausencia, debida a una
deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen
gue se considera normal para el ser humano. Teniendo en cuenta las consideraciones
legales, esta ultima ley, menciona cinco formas de discapacidad:

. Discapacidad sensorial auditiva: hace referencia a las deficiencias en las
funciones y estructuras corporales del sistema auditivo (asociado o0 no a otras
funciones y/o estructuras corporales deficientes). Limitaciones que presente el
individuo al realizar una tarea o accion en un contexto/entorno normalizado, tomando
como parametro su capacidad/habilidad real, sin que sea aumentada por la tecnologia
o dispositivos de ayuda o terceras personas.

. Discapacidad sensorial visual: término que hace referencia a las
deficiencias en las funciones visuales y estructuras corporales del ojo y/o sistema
nervioso (asociado o no a otras funciones y/o estructuras corporales deficientes).
Limitaciones que presente el individuo al realizar una tarea o accion en un
contexto/entorno normalizado, tomado como parametro su capacidad/habilidad real y
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las restricciones en su desempenio, considerando los dispositivos de ayudas 6pticas
adaptaciones personales y/o modificaciones del entorno.

. Discapacidad visceral: se hace referencia a un término global que define
las deficiencias en las funciones y estructuras corporales de los sistemas
cardiovascular, hematologico, inmunoldgico, respiratorio, digestivo, metabdlico,
endocrino y genitourinarias (asociadas o0 no a otras funciones y/o estructuras
corporales deficientes). Limitaciones que presente el individuo al realizar una tarea o
accion en un contexto/entorno normalizado, tomado como parametro su
capacidad/habilidad real. Luego, para una mejor comprension de la normativa se
divide en discapacidad visceral segun la condicidon de salud de origen ya sea,
cardiaca, respiratoria, renal-uroldgica, digestiva o hepatica.

. Discapacidad mental: es un término global que hacer referencia a las
deficiencias en las funciones mentales y estructuras del sistema nervioso (asociadas
0 no a otras funciones y/o estructuras corporales deficientes). Limitaciones que
presente el individuo al realizar una tarea o accidbn en un contexto/entorno
normalizado, tomando como parametro su capacidad/habilidad real, sin que sea
aumentada por la tecnologia o dispositivos de ayuda o de terceras personas.

En particular, sobre la discapacidad motora, eje central de la presente tesis, se
menciona lo siguiente:

término global que define a las deficiencias en las funciones y estructuras corporales de
los sistemas osteoarticular y neuro-musculotendinoso (asociadas o no a otras funciones
y/o estructuras corporales deficientes), y las limitaciones que presente el individuo al
realizar una tarea o accidbn en un contexto/entorno normalizado, tomado como
parametro su capacidad/habilidad real, sin que sea aumentada por la tecnologia o
dispositivos de ayuda o terceras personas. (Ley N° 10592, capitulo I, articulo 2°)

Mas adelante, en este apartado, la normativa explicita que, para poder realizar
la certificacion de discapacidad, se tendra en cuenta la condicién de salud de la
persona. Esta condicion de salud sera la puerta de entrada para la evaluacion del perfil
de funcionamiento de dicha condicion. Una vez realizada la evaluacion se determinara
si existe discapacidad o no. Todas aquellas personas que deseen acreditar
discapacidad motora seran evaluadas al menos luego de tres meses de transcurrido
el evento que ocasiono dicha condicion de salud, con excepcion del retraso
madurativo. Aquellas personas que se encuentren en periodos agudos, de brotes y
reagudizaciones no podran ser evaluadas, en dicho momento, para la certificacion de
la discapacidad.

Asimismo, esta normativa considera que una discapacidad puede ser total o
parcial, permanente o transitoria:

. Total: cuando el individuo ha perdido mas del 66 % de sus capacidades.

. Parcial: cuando no alcanza dicho porcentaje.

. Permanente: cuando no hay recuperacion ad integrum de la capacidad
afectada.

. Transitoria: cuando la capacidad afectada puede ser recuperada a través

de los diferentes medios terapéuticos.

De lo expuesto anteriormente se deduce que una persona puede tener una
discapacidad total que sea permanente o transitoria; o una discapacidad parcial que
sea permanente o transitoria. La discapacidad es acreditable a través del CUD ya
mencionado, que es un documento publico e intransferible y es la llave de acceso al
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sistema de salud en todo el territorio nacional argentino y a todos sus beneficios. El
tramite para obtenerlo es voluntario y consta de una evaluacion interdisciplinaria en la
que los profesionales de una Junta Evaluadora determinaran, de acuerdo con la
documentacion presentada por el interesado, si se encuadra 0 no dentro de las
normativas vigentes de certificacion de discapacidad.

La DM es una condicidn de vida que afecta el control y el movimiento del cuerpo,
al generar alteraciones en el desplazamiento, equilibrio, manipulacién, habla vy
respiracion de las personas que la padecen. Su desarrollo personal y social esta
limitado. Esta discapacidad se presenta cuando existen alteraciones en los musculos,
huesos, articulaciones o médula espinal, asi como cuando existe una causa que ha
afectado el area motriz del cerebro e impacta en la movilidad de la persona. Las
causas pueden ser:

* Prenatales: aquellas que se adquieren antes del nacimiento, durante el
embarazo. Algunas de ellas se deben a enfermedades infecciosas o
metabdlicas que puede tener la madre durante el embarazo o por
incompatibilidad de los componentes sanguineos de los padres.

* Perinatales: aquellas que aparecen en el mismo momento del nacimiento. Las
causas son variadas como la falta de oxigeno prolongada o la obstruccién de
las vias respiratorias, dafios en el cerebro en el momento del parto (dafio
causado por el uso del forceps, por ejemplo), la prematuridad del bebé.

* Enfuncién de su origen o del lugar del dafio, las causas pueden clasificarse en:

» Alteracion en el sistema éseo articulatorio: malformaciones congénitas, como
amputaciones, luxaciones; distrofias (osteogénesis imperfecta,
condrodistrofia); microbianas (osteomielitis aguda, tuberculosis 6sea articular);
reumatismos infantiles y lesiones Osteo articulares como cifosis, escoliosis,
lordosis de tipo agudas.

» Alteracion en el sistema muscular: miopatias (distrofia muscular de Duchene,
distrofia muscular de Landouzy-Djerine).

» Alteracion en el sistema espinal: poliomielitis, espina bifida, lesiones medulares
degenerativas, traumatismos medulares.

» Alteracion del sistema cerebral: paralisis cerebral, traumatismo craneo
encefalico, tumores.

A nivel mundial, de todas estas causas de DM, las mas frecuentes son las
pardlisis cerebrales infantiles y son las que estan implicadas en los sujetos de la
presente tesis. En ocasiones el diagnostico del nifio con DM es muy dificil de realizar
a tempranas edades o en lactantes menores a los seis meses, cuando la dificultad es
leve. Los signos visibles son principalmente el retraso en el desarrollo motor o en la
aparicion tardia de sus pautas tipicas y a veces por la persistencia de reacciones
primitivas, anteriormente llamados reflejos. A medida que el nifio con DM va creciendo
en edad, cerca de los 18 meses, lo que se detecta o lo que llama la atencién a los
padres o a sus cuidadores es el hecho de no caminar y a medida que el nifio se torna
mas activo, se instalan movimientos o posturas que no son las de un nifio sin
discapacidad. En presencia de falta de reacciones de equilibrio, de reacciones
posturales y las alteraciones respecto del tono muscular, todas las posturas tipicas,
los movimientos, los cambios de posiciones se van alterando. Existe poca o nada de
variedad en los patrones de movimiento y el desarrollo motor general se va modifica
al generar o producir la DM. Para su mayor comprension resulta de gran aporte el
grafico presentado por Bower (2009, p.103), en el que se evidencia como se ve
afectado el desarrollo tipico del nifio:
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El diagndstico de la DM es esencialmente clinico, aunque no es certero, debido
a la ausencia de una prueba definitiva u objetiva para este tipo de discapacidad, y en
ocasiones, entre los que evallan, no existe acuerdo acerca de los hallazgos clinicos
de los pacientes y a los cambios, evolutivos 0 no, que se producen en un mismo
paciente a través del tiempo, condicionados por el proceso de maduracién del sistema
nervioso durante el desarrollo. Este hecho implica que la extension de esta
discapacidad no pueda ser evaluada completamente hasta pasados varios meses, e
inclusive en ocasiones aun después de los 7 u 8 afios. Esto sucede en diversas
instituciones de la ciudad de Rosario, en las que se observan en situaciones de
evaluaciones de ingreso o admision, niflos que arriban sin diagnostico alguno. El
diagnadstico positivo se basa en primer lugar en la historia del paciente. Se debe hacer
una anamnesis detallada de la historia familiar tratando de buscar antecedentes de
enfermedades neuroldgicas, genéticas y heredo metabdlicas, lo cual ayuda en el
diagnéstico diferencial de la DM, con los trastornos neuroldgicos progresivos, ademas
de que existen algunas enfermedades familiares que pueden asociarse con la
ocurrencia de DM.

El examen fisico del nifio es quizas el dispositivo que mas aporta en la
ratificacion o no del diagndstico de DM. El examen neuromotor clasico muestra por lo
general una dificultad definida en cualquiera o en varias de las siguientes areas:

* Tono muscular: hipertonia (aumentado o alto) o hipotonia (descendido o bajo),
0 una combinacién de ambas, a nivel de eje o de miembros.

e Movimiento y postura: puede haber espasticidad o movimientos
extrapiramidales (discinéticos) del tipo coreoatetdsico o distonico.

« Coordinacion: pueden presentarse signos de ataxia.
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* Reflejos osteotendinosos: por lo general hay hiperreflexia con temblor
sostenido o persistente, particularmente en la forma espastica.

» Reacciones o reflejos del desarrollo (primitivos y de proteccion): puede haber
ausencia, persistencia.

Es necesario evaluar la funciébn motora, para lo cual se debe observar al nifio
en posicion supina, prona, sentado, de pie, y caminando, si es que se trata de un tipo
leve, en este ultimo caso. Con el objetivo de logar consistencia en la evaluacion es
necesario conocer el desarrollo de pautas madurativas y evolutivas en el nifio. Estos
signos visibles de falta de desarrollo paulatino de la evolucién motora determinan la
existencia de DM.

Ese sujeto con DM tiene una vida psiquica y subjetiva, como cualquier persona,
gue se ha constituido a través de sus relaciones sociales, interpersonales y de poder,
que lo rodean. Es alli donde es visto como fuera de, o el diferente, o el que no puede,
o el que le falta. A menudo, la sociedad se resiste a mirar e integrar al sujeto con DM
por la angustia que causa ese cuerpo signado por la incompletud fisica. Por eso se
los encierra y se evita la vida publica y se los ubica en instituciones especializadas
para luego aceptar estos hechos como determinantes y consecuentemente no
encuentran una forma de expresarse y manejarse en la sociedad. En general, se los
considera incapaces de moverse en espacios donde no exista especializacion, e
inclusive ni trabajan, y casi ninguno se plantea este tipo de cuestiones. La DM,
condena en ocasiones al sujeto que la padece a no salir de su casa o quedar recluido
en lugares especiales de asistencia. Otros sujetos con DM que quedan excluidos de
Sus casas, ho les queda otra opcién mas que la caridad en las calles, o la ayuda social,
situacion que se refleja cotidianamente la sociedad actual.

La cuestion de mirar la alteridad corporal resalta lo mas primitivo de los vinculos
y de la comunicacion: las diferencias. Las marcas de incompletud fisica en la DM, son
percibidas como un espejo propio, por lo que la proximidad con un sujeto con DM
remite como a un espejo a la propia pérdida. Esto hecho explica las reacciones de
algunas personas cuando se esta frente a un sujeto con este tipo de discapacidad: se
lo mira distinto, raro o diferente ya que evoca pena, dolor, o sufrimiento y, por lo tanto,
se evita su exposicion publica. Y qué decir cuando este sujeto ademas de contar con
su cuerpo fallado presenta accesorios o instrumentos de ayuda como sillas de ruedas,
aparatos para la comunicacion, muletas, férulas, sondas, entre otros. Estos objetos
llevan directamente al sufrimiento, a lo artificial, al artefacto, a lo aparatoso, a lo no
humano.

Son muy pocos los sujetos que han logrado insertarse y vivir plenamente en
sociedad, o participar de proyectos o inclusive poder construir los propios. Aln mas,
este hecho motiva en muchas personas, ciertas expresiones de sorpresa que se
generan en dichos populares como: “mira... se casé”, o: “mird... tiene un trabajo”,
refiriéndose a la persona con DM. Como sea, la DM es una discapacidad en la que
existid una noxa real, donde hay una falla, un quiebre y es la mas evidente y visible
dentro de las discapacidades. En los casos de los sujetos con DM gue han logrado
traspasar la cuestion de la estigmatizacion, no quiere decir que sea algo cotidiano,
sino que este hecho también responde a un nuevo discurso de integracion e inclusién
social, que dependera de cada cultura, su grado de puesta en practica. Este hecho es
mucho mas visible en el d&mbito educativo, en el que se han generado paulatinos
cambios, pero no por ello se ha cambiado la manera de concebir la relacion entre el
sujeto con DM vy la sociedad a la que pertenece. Es decir, que existieron cambios
respecto de la mirada acerca de la discapacidad, y su tratamiento, no solo en la clinica
sino en general; no obstante, el hecho de colocar una rampa, por ejemplo, representa
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un avance arquitecténico, que permite el acceso de ese sujeto (y de todos), sin
embargo, es necesario un cambio de actitud y acercamiento entre los sujetos de la
sociedad para que el cambio sea real y que las personas con DM puedan ser
auténomas. La dependencia que genera la DM no solo es a nivel del circulo primario
familiar, sino que su grado de autonomia y de participacion en la sociedad dependera
también de movimientos concretos en otros &mbitos, como se viene mencionando,
como la adaptacion de acceso, la instalacion de una rampa en las instituciones, o de
la ampliacion de las puertas de los sitios a los que asiste con su silla de ruedas,
andador o lo que le sirva para movilizarse, las adaptaciones curriculares de acceso al
aprendizaje escolar, la modificacion de los mobiliarios dentro del aula, en los bafios
de los espacios a los que acceden, entre multiples y diversas adaptaciones posibles.

La DM como se ha explicado anteriormente, afecta las posibilidades de
movimiento y desplazamiento por lo que la accesibilidad y la habilitacion de medios
representan las principales necesidades a las que se enfrentan las personas que son
portadoras de esta discapacidad. Es por esta situacion que la familia, las instituciones
educativas y las instancias gubernamentales tienen la responsabilidad de
acondicionar los espacios, las vias de transito y apoyos especificos para el adecuado
uso y acceso de los bienes y servicios que le permitan satisfacer sus necesidades
basicas, educativas, sociales y emocionales.

Se pueden mencionar distintos apoyos y recursos que facilitan su autonomia y
participacion: protesis, tablas de comunicacién, sillas de ruedas, sillas y mesas
adaptadas, andadores, adaptaciones especificas para electrodomésticos y utensilios
de trabajo, barandas, rampas, ampliacion de espacios, acondicionamiento de bafos,
medidas de seguridad, areas de estacionamiento exclusivo, rampas en banquetas,
puertas, adecuacion de rutas de evacuacion, entre otras.

Con relacion al aspecto educativo, los nifios, nifias y jovenes con DM, tienen el
derecho de recibir una educacion que les brinde las mismas oportunidades que a los
demads, con equidad en la administracion de recursos y apoyos, por lo que las
instituciones educativas tienen la obligacion y responsabilidad de abrir sus puertas a
estos alumnos dejar de lado la discriminacién y favorecer la aceptaciéon de la
diversidad y tener en cuenta las particularidades de cada nifio integrado, y deberia
decirse de cada nifio.

En la actualidad, en algunas provincias de Argentina se comenz0 a generar un
espacio de apertura respecto de este tema. A partir del afio 2018, los estudiantes con
discapacidad de la provincia de Neuguén podran dejar las escuelas especiales para
convivir con los alumnos de cualquier institucion educativa. Si esto se cumple,
significaria un salto cualitativo para el sistema educativo y las personas con
discapacidad. Este avance fue aprobado para su implementacion de forma gradual y
voluntaria por el gobierno de esa provincia bajo la Resolucion N° 1256.
Especificamente, dentro del ambito aulico, es necesario que el docente esté
consciente de la importancia de tener en cuenta el aprendizaje de la lecto-escritura y
las matematicas, asi como de la elaboracion de los cambios que aseguren el acceso
y logro de estos contenidos acordes a las posibilidades del nifio, sea en proyecto de
integracion o fuera de él, para favorecer asi su autonomia en su contexto social,
familiar y escolar.

El aprendizaje de la lecto-escritura es un proceso que implica ademas de la
decodificacion grafica y comprension del lenguaje escrito en sentido comunicativo, el
dominio y manejo de distintos grupos musculares tanto para el control de la postura
como para sujecion de los instrumentos de escritura (lapiz, cuaderno, borrador, entre
otros ), el manejo y control ocular y del aparato fono-articulador, por mencionar sélo
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algunos de ellos; por lo que los actores de la integracién de un nifio con DM tendran
gue tener en cuenta los siguientes aspectos:

» Atencion a la postura de acuerdo con las posibilidades y estrategias posturales
segun el cuadro motor.

» Ubicacion de textos y materiales graficos dentro del campo visual.

* Optimizacién de los movimientos y las partes del cuerpo menos afectadas.

« Organizacién y accesibilidad de materiales.

» Ajuste a los materiales a partir de las posibilidades de sujecion.

* Reduccion de tareas atendiendo a su relevancia dentro del proceso de
aprendizaje o realizacion de adaptaciones de acceso curricular

» Uso de protesis, ortesis y apoyos especificos dentro del aula.

A modo de ejemplo, cuando un nifio con una DM, secuelar a una ECNE, con un
diagnoéstico de hemiplejia, bastara con ubicarlo de manera que su hemicuerpo no
afectado lo ayude para las funciones escolares, o el simple hecho de acomodarlo en
los primeros bancos para que ese otro hemicuerpo no colapse lo ayudaran. Del mismo
modo, seria interesante pensar acerca de los sitios en que se colocan los Utiles
escolares, de qué manera debera llevar la mochila y qué tipo de mochila es
conveniente. Y de esta manera reflexionar acorde a cada caso, a cada sujeto a
integrar o incluir en el aula.

A nivel local, se torna evidente que la ciudad de Rosario alin no cuenta con las
suficientes adaptaciones para que las personas con deficiencias para la movilidad
accedan al entorno fisico y a los recursos de informacion y comunicacion. El
desplazamiento en los edificios y medios de transporte publico también se consideran
como barreras para la inclusién. Estas barreras de accesibilidad fisica reducen la
autonomia en la movilidad de las personas con discapacidad, puesto que requieren
de manera indispensable la colaboracion de otros individuos para contrarrestarlas. La
realizacion de proyectos en esta area, lamentablemente, quedan en palabras y
muchas veces se realizan con fines netamente politicos o burocraticos, lejos de un
verdadero cambio, las personas con DM y sus familias esperan lo contrario por parte
de la sociedad.

En las cinco ultimas conferencias de mundiales de las Naciones Unidas, se
enfatiz6 la necesidad de construir una sociedad para todos, por lo que se intenta que
toda la sociedad participe, incluir a las personas con discapacidad (no solo motora), y
reconocer asi la falta de informacion actualizada y precisa acerca de la discapacidad.

1.3. Caracterizacion de la poblacion en estudio con discapacidad motora y sin
habla

Con respecto a la poblacion elegida para la presente tesis, todos los nifios/as
observados en las situaciones comunicativas presentan la discapacidad desde su
nacimiento, es decir que su cuerpo ya esta constituido de esta manera. Diferente seria
el caso de quien sufre un accidente o un cambio en su cuerpo, es decir, quien deba
reconstruir su esquema corporal. Con respecto a los diagnosticos meédicos, toda la
poblacién presenta encefalopatias cronicas no evolutivas, o0 comunmente llamadas
pardlisis cerebrales.

Esta manera tradicional de mencionar estos diagndsticos resulta errénea ya que
si hubiese paralisis cerebral (en adelante PC), no habria nada que rehabilitar o
plausible de evolucion, se estaria tratando a un sujeto paralizado, fuera de todo
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contexto de plasticidad neuronal. Es decir, la capacidad de las células neuronales para
gue se activen y funcionen en lugar de otras zonas del cerebro y sus estructuras que
se lesionaron antes, durante o posterior al nacimiento.

La National Institute of Neurological Disorders and Stroke, organizacion
americana que realiza investigaciones en el area biomédica sobre las paralisis
cerebrales y otros desordenes neuroldgicos, afirma que la expresion paralisis cerebral
implica un cuadro muy amplio. Es empleada para describir desérdenes neuroldgicos
de caracter no progresivo, que tienen incidencia en la primera infancia y que afectan
de modo permanente los movimientos corporales y la coordinacidbn muscular. Tales
desérdenes son causados por lesiones en el cerebro que impiden el control del
movimiento y de la postura.

Diament (1996) sefiala acerca de la paralisis cerebral:

con la connotacion del término paralisis cerebral son encontrados cuadros clinicos
heterogéneos con etiopatogenias multiples, sin embargo, no siempre estaremos frente
a una paralisis en sentido estricto del término, o simplemente la paralisis no existe o
no siempre es de origen cerebral. (p.781)

Lo que corresponde es usar la denominacion encefalopatia cronica no evolutiva
(ECNE), es decir, la lesion es estatica, pero se trabaja sobre las secuelas. No
obstante, auin en la actualidad se utiliza cominmente el término paralisis cerebral para
determinar esta encefalopatia. La lesion es en el encéfalo y tiene la particularidad de
ser cronica y permanente pero no es evolutiva, es decir no avanza sobre otras células
neuronales no lesionadas. Se considera apropiada esta categorizacion de la
discapacidad de la poblacién en cuestidn ya que reune las caracteristicas principales
y en la presente tesis se utilizard por tanto para definirla, el término encefalopatia
cronica no evolutiva. Este término redne todas las definiciones de la verdadera
fisiopatologia o causa que determina las caracteristicas de los sujetos en estudio.

El estudio de la ECNE se remonta a mediados del siglo XIX. Segun Levitt
(2013), William John Little describia sus observaciones de la siguiente manera: una
peculiar distorsiébn que afectaba a los nifios recién nacidos y que nunca habia sido
descripta y la aparicion de rigidez como en los espasmos del tétanos y la distorsion
de las extremidades de los bebés. Posteriormente, a finales del siglo XIX se conocid
a la ECNE como la enfermedad de Little. En realidad, el termino paralisis cerebral
aparecio por primera vez en 1888, en los escritos de otros autores y es un término
gue, aun de manera equivocada, se continta utilizando. Tormakh (1993) es un autor
que realiza una interesante resefia histérica sobre el término PC, y resalta, sin
embargo, el hecho de que su definicion no resulta facil. Quizas porque con esta
designacion se engloba una serie muy grande de afecciones distintas. Menciona que
seria mas apropiado hablar de paralisis cerebrales, en plural. Desde comienzos de
siglo se han ido mejorando distintas acepciones y en la actualidad estan difundidas
las definiciones propuestas por la Academia Americana de Paralisis Cerebral
(American Academy of Cerebral Palsy) y por el Little Club de la Sociedad Nacional de
Espasticos de Londres (National Spastics Society).

Sigmund Freud, en su etapa como médico neurdlogo publicé algunos trabajos
sobre la PC, que data aproximadamente de 1897, en los que pone en discusion las
causas de la diplejia (asi se llamaba en esa época a la ECNE), afirmando que eran
de origen congénito, ya que no todos los partos dificiles eran causales de esta
posterior secuela neuroldgica. Esta afirmacion en esa época fue discutida, pero no
cabe duda de que comenzd a abrir un debate acerca de las causas y los origenes de
la PC, ya que se observaba que no todo podia llegar a ser solo como consecuencia
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de un parto dificil. En general, ésta mal llamada paralisis cerebral se caracteriza por
ser una lesion o un dafio encefélico que se produce antes, durante o después del
nacimiento, con trastornos en el movimiento, el tono muscular, la postura u otros
efectos. Ese dafio encefalico tiende a mantenerse igual durante el desarrollo infantil,
pero nunca empeorar, razon por la cual pueden obtenerse mejorias recuperativas o
restauradoras.

Bertha Bobath y Karel Bobath (1996) la definen como un grupo de factores
consecuentes del dafio o mal desarrollo del cerebral que ocurre en la infancia, siendo
la lesidon no evolutiva y entorpeciendo la coordinacion normal, la incapacidad para
mantener la postura normal y la no realizacién de los movimientos. Ademas, afirman
que al impedimento motor se le asocian frecuentemente disturbios sensoriales,
retardo mental y/o epilepsia. La ECNE relacionada a causas genéticas no puede
prevenirse, pero algunos factores de riesgo pueden ser minimizados. En muchos
casos, las causas que derivan en una ECNE no son del todo conocidas y por lo tanto
poco se puede hacer para prevenirlas.

Las técnicas de neuroimdgenes permiten visualizar patologias y favorecen el
tratamiento farmacologico del problema neuromotor. En el caso de la resonancia
magnética (RM), puede indicar localizacion o tipo de lesion, la ultrasonografia
craneana que se utiliza con bebés prematuros ya que no es tan invasiva, puede llegar
a detectar anomalias en la sustancia blanca. Existe también la tomografia computada
(TC) que genera imagenes de la estructura del cerebro marcando las areas
lesionadas. Todos estos procedimientos del &rea de las neuroimdgenes permiten
diagnosticar o mapear la dificultad encontrada con mayor precision. Se destaca que,
incluso con el advenimiento de estas técnicas muy avanzadas, la investigacion en el
campo médico, con respecto a la ECNE, no revela tantas certezas, incluso cuando es
posible tener importantes conocimientos y avances tecnoldgicos en el campo de la
medicina y de la neurofisiologia.

En la bibliografia consultada existe numerosa y diversa clasificacion de la PC,
pero en este caso, se veran dos de los parametros relacionados con la ECNE: la
topografia de la afectacibn o secuela motora, o bien las dificultades motoras
presentadas. Dependiendo de la topografia de la lesion, la ECNE se clasifica en:

» Monoparesia/monoplejia: afecta un solo miembro del cuerpo (un brazo, una
pierna).

» Diparesia/diplejia: mayor afectacion de ambos miembros inferiores que de los
superiores. Este tipo de ECNE era el que describia Freud en sus escritos, como
se dijo anteriormente.

* Hemiparesia/lhemiplejia: afectacion de brazo y pierna del mismo lado, es decir,
un hemicuerpo afectado.

« Paraparesia/paraplejia: afectacion de ambos miembros inferiores.

» Cuadriparesia/cuadriplejia: los cuatro miembros afectados, o sea, ambos
miembros inferiores y ambos miembros superiores.
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Cabe aqui aclarar la diferencia de sufijos entre plejia y paresia. El primero
determina la falta total de movimiento de la parte afectada en tanto que el segundo es
una disminucion parcial del movimiento. Estos términos han sido definidos asi en la
teoria ya que, en la practica, no se ha observado ningln sujeto con alguna parte de
su cuerpo pléjico, no asi parético. De hecho, es muy peculiar encontrar una persona
con alguna parte de su cuerpo totalmente paralizada. Esta aclaracion se realiza en
pos de no llevar a la confusion términos que se usan corrientemente v,
consecuentemente, en el presente estudio se utilizara el sufijo paresia al denominar
la lesion topografica. Por tanto, los casos de personas pléjicas o con alguna parte del
cuerpo pléjico son poco comunes y en esta tesis no son objeto de estudio. La
poblacidon que se estudia si posee partes del cuerpo paréticas, es decir con
disminucién de movimiento.

La segunda manera de describir a las ECNE es enfocarse en las dificultades
motoras presentes:

. ECNE espastica: las personas con este tipo de encefalopatia tienen
mucha dificultad para controlar algunos o todos sus musculos, en general los que
sostienen sus brazos, piernas o cabeza. El tono muscular aumenta de manera
exagerada, los movimientos son rigidos y lentos. Presentan problemas perceptuales
y la epilepsia es mas comun en este tipo de encefalopatia. Se produce normalmente
cuando las células motoras del sistema nervioso central generan descarga constante
sin regulacion de los estimulos.
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. ECNE atetésica: las personas con este tipo de encefalopatia se
caracterizan por tener movimientos lentos, involuntarios y con falta de coordinacion.
Es comuUn observar movimientos bruscos de tono, es decir, si los musculos se
encuentran rigidos, sin motivo aparente se ponen flojos o hipoténicos. Existen
movimientos involuntarios y descontrolados. Debido a esto, tienen problemas para
comunicarse con lenguaje oral, ya que no pueden controlar su lengua ni coordinar con
la respiracion, mandibula y cuerdas vocales. Presentan ademas dificultad para mirar
hacia arriba o cerrar los 0jos. Se produce cuando las células motoras del sistema
nervioso no funcionan adecuadamente.

. ECNE ataxica: las personas con este tipo de encefalopatia presentan
dificultades en el equilibrio y coordinacion de los movimientos. Presentan ademas
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problemas en el lenguaje oral y la respiracion ya que éstos no se encuentran
coordinados. Realizan los movimientos voluntarios, pero con un gran esfuerzo. En
general poseen nistagmus o problemas visuales. Si aprenden a caminar lo hacen de
manera muy inestable y asi es su marcha. Presentan el sistema nervioso afectado.
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. ECNE mixta: es el caso mas frecuente, ya que en muy pocas ocasiones
una encefalopatia se presenta de manera pura, 0 exclusiva. Manifiestan
caracteristicas de los tipos anteriores. La combinacibn mas usual es el de la
espasticidad y los movimientos atetésicos.

Durante los afios 50 surge en Estados Unidos una linea de trabajo o mas bien
un método o entrenamiento para nifios con lesion cerebral. Este método, denominado
asi ya que obedece a cuestiones operativas, a modos sistematicos de proceder,
responde a una forma de pensar al sujeto como un objeto.

Este método se llama Doman y Delacato, ya que fue creado por estos médico
y pedagogo respectivamente, basandose en una concepcion conductista de la
neurocirugia y la neurofisiologia que tiene ciertas ideas estrictas basadas en
aprovechar al maximo las potencialidades del nifio. Este procedimiento tiene
premisas, una de ellas es que los padres se convierten en terapeutas, ya que deben
repetir los ejercicios en sus hogares, determinado numero de veces al dia y su
cumplimiento es muy estricto. Este programa se basa en seis conceptos
fundamentales: 1) observar el nivel de funcionamiento incluidos los reflejos y las
respuestas automaticas, 2) se deben respetar de manera estricta las etapas de
desarrollo motor, es decir los niveles inferiores antes que los superiores (arrastrarse,
gatear, y asi sucesivamente), 3) utilizan los reflejos o reacciones primitivas para la
funcidén, para desarrollar tono, inhibir movimientos, 4) los modulos de ejercicios
pasivos —recordando que los realizan los padres Unicamente— involucran la repeticion
con toda la extremidad, 5) estos modulos espontaneamente conduciran a médulos de
repeticiones mas elevados y 6) los mddulos antes mencionados son médulos de
propulsion hacia adelante en el plano sagital del movimiento. Esta técnica tiene,
ademas de estas ideas para el area motora, planteamientos propios en las areas de
ensefianza de la lectoescritura y de las matematicas que segun los autores se
desarrollan por bites de inteligencias. Es decir, similar a una computadora y
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concibiendo a los bites como cantidad de informacion que puede ser suministrada y
procesada en un segundo de tiempo. Tanto los movimientos gruesos, generales del
cuerpo, las palabras, los nimeros las letras, son ensefiadas por repeticion, por las que
a cambio el nifio recibe puntos como premio. Este programa se realiza al menos cuatro
veces al dia, los siete dias de la semana preferentemente en el domicilio y con
respecto a lo que plantean en el area motora, requiere de al menos tres adultos para
implementar el movimiento de cada extremidad en forma ritmica y repetida. Ademas,
el programa tiene otras bases o reglas desde la nutricion o dietéticas como por ejemplo
que el nifilo debe tomar una ingesta baja de liquidos (20cm3 al dia), ejercicios
respiratorios doce veces al dia, y se debe suspender la medicacién anticonvulsivante
u otra que el nifio ingiera normalmente.

Cabe destacar que este método ha sido rechazado sistematicamente durante
los afios 1968, 1982 y 1999 por colegas de la Asociacion Americana de Pediatria y
sin embargo continla aplicandose en los Institutos para el Logro del Potencial
Humano, sitios diseminados no solo en Filadelfia sino en distintas partes del mundo.
A pesar de las advertencias de la sociedad cientifica sobre la técnica del patterning
(término utilizado para describir el hecho que los padres realizan la terapia) por un
lado y de la falta total de estudios sobre el efecto de los bites de inteligencia en los
nifos, por otro, ambos métodos siguen vigentes hoy en dia. Tanto al realizar la lectura
del libro de estos autores, que esté dirigido a los padres como al ingresar a la pagina
web de estos institutos se puede evidenciar la oferta de falsas promesas, hasta se
menciona la cura de los nifios en menos de un afio con ese tipo de tratamiento.

La clinica fonoaudiolégica que se concibe en esta tesis para estos niflos/as
difiere totalmente con lo planteado anteriormente, bajo esa linea de trabajo. Si bien
existen instituciones en nuestro pais y en nuestra ciudad que aun trabajan de un modo
conductista, no se acuerda con esta manera de concebir al sujeto y ademas con falsas
promesas de cura, ya que, precisamente en los casos de ECNE, es decir, en la
poblacién de esta tesis, se esta frente al diagndéstico de no cura. Quizas se puedan
lograr mejorias, o estabilizar algunos sintomas, como se menciona a lo largo del
desarrollo de este capitulo por la explicacion antes dada en la nomenclatura de la
discapacidad implicada, pero no se puede de ningun modo hablar de cura y aun
menos prometerla.

Ningun sujeto es duefio de otro, mas alla del supuesto saber que se le otorga
al terapeuta. Mucho menos a través de un diagndstico. La postura por adoptar ha de
ser la de visualiza al sujeto para descubrir su deseo, entrever entre un movimiento y
un gesto, entre un sonido y la palabra, o entre una simple accidn y una experiencia
significante. A partir de alli y pese a cualquier patologia de base (sindromes genéticos,
neuroldgicos, neuromotores, neuro metabdlicos), hay un sujeto, un nifio que demanda
jugar con otros, relacionarse para ser uno y, desde alli, conocer el mundo.

En la ECNE no hay cura, no hay posibilidad de cura, sino que desde la practica
clinica que sea, - en este caso, la fonoaudiologia- se debe invocar el surgimiento del
sujeto, es decir que con lo que padece o con lo que sufre pueda constituirse, (el
diagndéstico es a partir de una noxa). Dicho de otra manera: una construccion en
términos positivos. El terapeuta debe ofertarle un lugar para que advenga el sujeto,
para poder elaborar lo traumatico. Ese seria el sentido de la supuesta cura en ECNE.
Sanar seria transitar su condicion y asi sanar, es poder constituirse subjetivamente.
La curacién habla de la desaparicién de los sintomas, patologias o enfermedades y
esta dirigida especificamente al cuerpo fisico, organico, estructural, a revertir o
modificar una condicibn en ese cuerpo. La direccion de la cura, en nifios con
problemas en su desarrollo general y en los nifios con DM, tendra como objetivo ir
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generando sentido donde no lo hay, en el acto clinico, que exista un movimiento, de
un lugar a otro, mas placentero. En palabras de Levin (1995):

Se tratara entonces, tanto en el ambito clinico como en el ambito educativo, de
arriesgarnos y permitirle al nifio arriesgarse a sentir el sinsentido (la ficcion, la poesia,
la metonimia, la escena, la metafora), para que algo tenga un nuevo sentido posible.

(p.34)

El Diccionario de La Real Academia Espafiola menciona acerca de la palabra
curar: aplicar con éxito a un paciente los remedios correspondientes a la remision de
una lesion o dolencia. Sanar es algo mucho mas profundo, que involucra las
emociones, la mente, se refiere a un estado del ser. No hay dos diagndsticos iguales.
Todo diagndstico tiene sentido si es una experiencia que pone en juego el no-saber
coémo terapeutas, ya que todavia no se sabe en esa instancia lo que le pasa al nifio.
¢, Qué da a ver, a través del cuerpo, los gestos, las posturas, el movimiento? Es
justamente esa adversidad la que se debe descifrar, sélo si de algin modo se entra
en ella.

Resulta preocupante que en muchos colegios, instituciones y gabinetes
psicopedagdgicos interdisciplinarios persistan con éxito practicas educativas de
dudosa o nula eficacia. Si bien en la mayoria de los casos estas préacticas, no producen
un dafio directo en el nifio si suponen un desembolso econdémico importante para las
familias. Sin embargo, generan una pérdida incalculable de tiempo para trabajar
mediante metodologias o programas en nifios con importantes dificultades.

A nivel nacional y local son conocidos pero aislados los casos de nifios y sus
familias que sucumbieron frente a esta promesa de cura y acudieron en busca de esta
supuesta ayuda, obviamente pensando en obtener lo mejor para su hijo. Se debe
mantener una actitud reflexiva y critica frente a la aparicion de cualquier tipo de
metodologia similar antes de aceptarla como valida. Este procedimiento esta fuera de
toda conceptualizacion de subjetividad y muy lejos del encuadre que se plantea en
esta investigacion en la que se aborda la particularidad, la singularidad y la
constitucion del sujeto con DM y sin habla.

En Argentina existe un Consenso Argentino sobre PC (asi se llama a pesar de
la ambigliedad antes mencionada del término), que trata temas preventivos en el
periodo perinatal y el cuidado del nifio en ese momento. Este Consenso esta formado
por la Academia Nacional de Pediatria, la Asociacion Argentina de Perinatologia, la
Asociacion de Obstetras, la Federacion Argentina de Sociedades de Obstetricia y
Ginecologia, Sociedad Argentina de Pediatria, y otras sociedades similares de la
provincia de Buenos Aires. Las mismas, buscan lograr un consenso en relacion con
la atencidn primaria de las causas de ECNE.

1.4. El concepto de discapacidad en esta Tesis

Durante el desarrollo de este capitulo, se han ido mencionando diversos
términos que derivan de la tematica abordada: integrar, habilitar, rehabilitar, incluir, a
las personas que han sufrido diversas dificultades, para asi poder insertarse en la vida
productiva y social. EI hecho de que no se apueste por la integracion, en la practica,
en la realidad, en la cotidianeidad, hace referencia, en la expresién mas basica de los
términos, a voltear la mirada. No mirar hacia aquellos que se dejan fuera, aquellos que
en un principio no son compatibles con el resto: los humanamente productivos.
Entonces hay que regresarlos de alguna manera al sistema, para con ello tranquilizar,
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desde lo moral, lo ético y lo humano, la conciencia de los que de alguna manera los
excluyeron.

Estos términos pueden definirse segun el Diccionario de la Real Academia
Espafiola (2001) como:

* Excluir: quitar a alguien o algo del lugar que ocupaba. Descartar, rechazar o
negar la posibilidad de algo. Ser incompatibles.

« Habilitar: restablecer a una persona o cosa en su antiguo estado: Hacer a una
persona o cosa habil o apta para algo.

« Incluir: contener una cosa a otra o llevarla implicita. Introduccion de una cosa
dentro de otra o dentro de sus limites.

e Integrar: formar las partes de un todo. Completar un todo con las partes que le
faltan.

« Adaptar: acomodar, ajustar una cosa a otra. Hacer que un objeto o mecanismo
desempeiie funciones distintas de aquellas para las que fue construida.

La rehabilitacion se torna la actividad principal de la vida del nifio discapacitado,
siempre y cuando su familia esté en condiciones econémicas de sostenerlo. Para
estas familias, la rehabilitacion puede ser o no normalizante de acuerdo con cémo lo
tomen tanto el sujeto como sus familiares o profesionales a cargo. La vida del nifio
con discapacidad puede transformarse en un extenso trabajo normalizante. “El juego
pasa a un segundo plano” (Silberkasten, 2014, p.120). Las definiciones de cada uno
de los términos que se mencionan, las acciones que de ellos se desprenden hacen
referencia a concepciones y contextos culturales. En otras palabras, se ajustan al
paradigma productivo - social que pertenecen y avalan.

Los niflos/as seleccionados para esta investigacion ademas de permanecer en
sus hogares 0 en algunos casos asistir a sus escuelas de manera inclusiva, asisten a
terapias de rehabilitacion. Este término remite a volver a habilitar (re- habilitar), es un
término que implica normalizacion, que surge frente a la aparicién del discapacitado.
En palabras de Silberkasten (2014): “rehabilitar en la medida que es rehabitar un
cuerpo y rehabitar un lugar social que se carece” (p.119).

Por todo lo expuesto hasta aqui, se advierte que paralelamente a la
discapacidad o como resultado de ella puede decirse que estos sujetos siempre estan
fuera de algo, afuera, excluidos de. Ya sea desde la perspectiva del cobmo hacer,
desde la cadena de produccion, en los que se encuentran fuera del funcionamiento
del proceso productivo, aunque se los ubigue en escalones basicos de este sistema,
o desde la vision apenas inclusiva en las sociedades feudales en pequeias
apariciones publicas, y obviamente desde la perspectiva de hacerlos desaparecer o
amurallar su existencia, el sujeto discapacitado fue siempre visto de manera diferente,
desde la falla, desde la falta, desde el no poder, desde un lugar inhabilitante, pasivo,
casi nulo, inexistente. Por lo tanto, habra que pensar qué postura se tendra en cuanto
a la concepcion del sujeto discapacitado en sus dimensiones tanto real como
simbdlica. Real, porque el sujeto con DM visible, vive con su discapacidad fisica, que
ciertamente requerirA de ayudas técnicas, implementos, adaptaciones para
compensar funcionalmente su falta. Simbdlica, ya que en muchas ocasiones es mucho
mas fuerte e importante la significacion que se le otorga a esta circunstancia, por el
impacto de su marca y los efectos tanto en la sociedad como en el propio individuo.
Sin duda estos dos términos dejan claro la negacion total de algo méas alla que la
posibilidad de ver al sujeto como quien produce o hace. Un sujeto sin ser y vulnerable
a ser moldeado por quien restablece o por quien determina para lo que debera ser
habil.
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Una discapacidad fisica es una depreciacion en las capacidades sensoriales
gue generalmente se hacen visibles por las compensaciones que ese cuerpo realiza
para disminuir sus efectos. Una discapacidad de otro tipo ya sea visual, sensorial,
auditiva, quizds tenga otras consecuencias, que, en el caso de esta tesis, no se
abordara. En este caso, hablar de lo visible del cuerpo, no es hablar del cuerpo
bioldgico, sino poder abordar los aspectos subjetivos que a través de él se ponen de
manifiesto. El cuerpo ocupa el lugar de un referente permanente de la identidad.
Parafraseando a Mannoni (1996) el vinculo con el propio cuerpo es un texto por
descifrar. En otras palabras, la relacién con el cuerpo metaforiza las vicisitudes de los
vinculos que se establecen con la realidad.

Para abordar el tema de la DM se requiere visualizar dos aspectos: uno social
porque la sociedad determina las condiciones de existencia del sujeto que la padece,
y otro psiquico, porque los procesos subjetivos son necesarios para constituirse como
sujeto. El sujeto nace en sociedad, y es producto de ella, hereda representaciones
con las que construye su identidad. Estas representaciones no son determinantes, sin
embargo, son transmitidas como valores, creencias, mandatos e influyen fuertemente
en su constitucion subjetiva permitiéndole conocer quién es, cual es su lugar y sus
aspiraciones futuras.

En estos dias el paradigma ha cambiado porque la sociedad ha cambiado en
algunos aspectos, pero siguen existiendo lugares en los que se advierte esta
diferencia. Uno de ellos es el ambito escolar, que sigue siendo un espacio dificil para
integrar o incluir niflos con discapacidad, y mas aun cuando deben alcanzar metas, ya
no solo sociales o de inclusion sino metas o mejor dicho notas académicas. Dentro
del discurso escolar, que es normativo y pragmatico, el nifio con o sin discapacidad
es visto desde las teorias del desarrollo. La institucion escolar tiene sus dispositivos
para evaluar y detectar el grado o nivel en que se encuentra, sea proximo o alejado a
lo esperable. La escuela cuenta con examenes, evaluaciones, talleres, cursos, con
tiempos y objetivos estrictos que alcanzar y estos ponen a prueba permanente a los
sujetos con discapacidad. La escuela se transforma entonces en un agente que
dificulta los procesos de cambio positivo del sujeto con discapacidad a menos que
realice adaptaciones particulares para cada nifio (no solo con discapacidad);
adaptaciones de acceso, de curriculo, de metodologias. Y en este sentido es facil
imaginar que justamente los nifios con discapacidades motoras encuentran en el aula
escollos muy dificiles de superar.

Mas alla de esta tematica, que forma parte de otras investigaciones en el campo
de lo educativo en general, vale también la aclaracion de que, si en la escuela se
comprende al sujeto con discapacidad desde la falta, desde lo que no puede hacer,
se seguira repitiendo un modelo en el que se lo considera desde un lugar de sujeto
pasivo, que el otro hace activo segun lo que este otro supone decodificar. Se seguiran
repitiendo modelos de rehabilitacion o de seudo integracion, en este caso no utiles, y
por supuesto no existird construcciéon de sujeto, ya que se deja de lado como en
cualquiera de los tres modelos historicamente descriptos en un apartado anterior, la
constitucién subjetiva.

Se considera como valida una vision rehabilitadora sobre la base de criterios de
inclusion y de funcionalidad del sujeto discapacitado, en relacién intima con sus
intereses y con una perspectiva realmente funcional, es decir que los objetivos de toda
la dimension terapéutica tengan un sentido para quien viene en busca de una
demanda terapéutica o solicita una atencioén clinica. Una atencion contextualizada en
su realidad. Como se mencioné en la primera parte de este capitulo, la rehabilitacién
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es una parte importante del paciente con ECNE, y en ocasiones constituye la Unica
salida del hogar para el sujeto y su familia, ya que su vida social se ve limitada.

La noxa, la lesion cerebral, constituye una de las principales causas de la DM
y con mas frecuencia se da la ECNE en la sociedad actual y comporta, como ya se
explico, cambios fisicos, cognitivos, emocionales y sociales que deben abordarse
desde distintas disciplinas, por lo que la atencién interdisciplinaria es fundamental en
todo el proceso de rehabilitacion. Ademas, las secuelas derivadas del dafio cerebral
conllevan problemas de dependencia que afectaran tanto al propio paciente, como a
sus familiares, los cuales deberan asumir el rol de cuidadores principales, con los
consiguientes efectos en su calidad de vida.

Los diferentes profesionales implicados en el proceso de recuperacion deberan
atender a las personas afectadas desde una perspectiva interdisciplinaria en base a
su especializacién y formacion, favoreciendo una atencion integral de los pacientes
afectados y de sus familias. Tanto la evaluacion fonoaudiolégica como la de otras
areas, como kinesiologia, terapia ocupacional, psicologia y psicopedagogia, deben
realizarse desde la fase aguda y también a lo largo de todo el proceso de
rehabilitacion. A su vez, todos estos profesionales deberan trabajar de forma
coordinada y también en comunicacion —si es posible— con los médicos tratantes, ya
sean neurélogos, clinicos o traumatologos, puesto que los trastornos del lenguaje y
de la comunicacion, asi como los déficits cognitivos, o del aprendizaje, subjetivos y
del comportamiento motor afectan muy directamente al funcionamiento del paciente,
a su relacion con la familia y a su participacion en el entorno.

En palabras de Jerusalinsky (1990):

Un adecuado trabajo clinico requiere un enfoque interdisciplinario, sea en el &rea de la
prevencién o tratamiento, un conjunto de conocimientos que en la actualidad se
disponga a orientar, prevenir, diagnosticar o tratar problemas y enfermedades que
afectan a la infancia de tal volumen, extension y profundidad, que es imposible que sea
cubierto por un solo profesional. (p.53)

En la actualidad, los programas y proyectos de neurorehabilitacion deben
plantearse desde una aproximacion holistica, segun la cual el tratamiento se realice
desde una perspectiva global, incluyendo también a la familia en todo el proceso de
independencia y fomentando, a su vez, la readaptacion profesional y social del sujeto-
paciente, siendo, por tanto, fundamental el trabajo interdisciplinario. La familia
considerada como apoyo, sustento de toda la labor clinica, base para generar
verdaderos cambios en la vida del sujeto y del propio nucleo familiar, no como en la
propuesta del método antes mencionado en el que la familia se transforma en
terapeuta.

El profesional que trabaja con esta poblacion, es decir con discapacidades
motoras y sus secuelas, sea del area que sea, debe estar preparado para recibir las
implicancias de lo que significa el diagndstico. En palabras de Tkach (1988):

Trabajamos con desgracias. Y con las consecuencias de ellas. Aqui se inscribe nuestra
practica. No importa de qué area profesional se trate. Ha habido una catastrofe, y los
padres vienen a nosotros con sus escombros. Nos traen al hijo que no es ni sera aquel
otro. Este es un punto de no retorno. Queda marcado alli un imposible-real que alli
gueda y no puede modificarse. Todo lo que vendra sera a partir de esto como
inamovible. (p.235)
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En estos casos la estructura simbdlica deseante es la que se ha conmovido y
de acuerdo a como es tomada esa conmocion sera también la asimilacion de esta
nueva situacion, de este nuevo diagndstico. Existiran nuevas reubicaciones que daran
un lugar de hijo a este nifio con discapacidad. Ese nifio que viene a consulta, ese nifio
que es traido por esos padres en busca de ayuda terapéutica, ya acude con ciertas
asignaciones simbdlicas y de ello dependera su futuro. Para estos padres hay algo
demolido, algo roto:

Es algo propio lo que se ha destruido. Aquello que se busca realizar en un hijo. La
continuidad de la filiacion. La trascendencia en la descendencia a pesar de la muerte.
El narcisismo y la transmision en otra generacion. Este hijo, cuerpo contrahecho,
amorfo, feo, torpe, lento, monstruoso e inmovil no concretara ninguno de estos suefios
e ilusiones. Es una limitada trascendencia. No es ésta la herencia que se buscaba. No
se pueden reconocer en él. Entonces no hay donde ubicarlo. (Tkach, 1988, p.236)

Por eso, toda conquista, todo logro sera desde ese lugar, desde los pedazos
rotos, desde los restos, desde lo que queda y con aportes nuevos de los padres que
se construiran con el lugar otorgado al terapeuta. La practica terapéutica en este caso
debe ser soporte para la instalacion de la renuncia de ese hijo proyectado y del inicio
de alguna ilusion. Soporte y sostén para que la construccién de un lugar para el nifio.
Al terapeuta se le asigna un supuesto saber y los padres despliegan intensas
transferencias con el medio terapéutico y los actos repercuten en este campo. Se
otorga a los terapeutas un lugar de dar respuestas a todo ante cada rotura, agujero,
porque necesitan creer asi. El terapeuta no debe posicionarse en un lugar
omnipotente, omnipresente, como una maquina de hacer y de dar respuestas a todo
0 estar exigidos a nivel perfeccionamiento. Eso es el furor rehabilitador actual que esta
imposibilitado de renuncias inertes y de ilusiones vacias.

En el caso de esta poblacion, que asiste a un Centro privado de
neurorehabilitacion, se cuenta con la posibilidad de poder brindarle al paciente dicha
atencién y acompanarlo en todo el proceso de insercion. En el caso de los nifios/as,
se los acompafa hasta la inclusion o integracion en alguna institucion escolar, en la
gue se considera que ademas de ser sujeto, es un sujeto alumno, es decir es capaz
de ser visto como tal con las adaptaciones de acceso al aprendizaje antes
mencionadas.

Cabe destacar que distinta sera la situacién en la ciudad de Rosario y en
Argentina en general cuando se trata de instituciones publicas en las que no se cuenta
con tal implementacion de la interdisciplinariedad, debido a causas econdmicas,
burocraticas y de politicas sociales. Durante muchos afios, el paciente y su familia
circulan por diferentes sitios de atencion, sin poseer una atenciéon unificada, bajo los
mismos criterios clinicos. Se evidencia que, al trabajar en un mismo equipo
interdisciplinario, los profesionales pueden ir acomodando criterios de atencion y
objetivos de terapias de manera mas agil y teniendo una comunicacion mas fluida
acerca de lo que el paciente necesita.

En estas instancias, deberia mencionarse el surgimiento de las neurociencias,
que estudian los aspectos moleculares, celulares, funcionales y estructurales del
sistema nervioso y han contribuido a diagnosticar de manera cada vez mas especifica
las enfermedades a través de imagenes cerebrales. Las neurociencias han realizado
aportes considerables respecto del correlato neural de las actividades humanas, como
la conectividad axonal y los circuitos neuronales que se activan en ciertas funciones
del sujeto, el rol de los reflejos, los sentidos y los cambios quimicos que acontecen en
el cuerpo. Segun Ibafez (2015) esta disciplina ha avanzado mucho en comparacion
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con otras, y menciona que: “gracias a este complejo ambito de investigacion cada dia
se sabe mas sobre el cerebro y su rol para determinar los pensamientos, conductas,
sentimientos, capacidades y enfermedades”. Mas adelante reafirma: “las
neurociencias nos ayudan a comprender mejor qué significa ser humanos” (p.16).
Posteriormente asevera que todo ese conocimiento es tan importante para la sociedad
gue no puede guedar recluido en los circulos académicos. Esta ultima afirmacién da
pautas de la sobrextension, generalizacion y aplicacion de las neurociencias en todos
otros campos, como la educacion, las psicologias, por mencionar sélo algunos.
Como se evidencia, esta ciencia intenta cada vez explicar mas cosas. Si bien
es cierto que en la actualidad ilumina aspectos desconocidos desde la dinamica
cerebral y puede prevenir padecimientos, también es cierto que se ha expandido de
manera desmesurada y sustentando todo lo humano desde esta perspectiva. Vasen
(2017), realiza un paralelismo histérico entre las neurociencias y el psicoanalisis:

Hace tiempo, el psicoanalisis ocupaba un lugar semejante al que hoy exhiben las
neurociencias: el de querer explicarlo todo. Y a muchos de los que lo practicabamos,
ese lugar nos resultaba excesivo e incdmodo. Aquel despiste fue acertadamente
llamado “psicoanalismo” por Castel. (p.9)

En este intento de expansién por sobre otras areas que traspasan la salud
meédica, es en lo que se equivocan las neurociencias, al querer explicarlo todo y querer
traducir todo a programas especificos de intervencién. De esta manera se inicia asi
un camino dificil de desandar, donde todo tiene nombre, en general impropios o siglas
como TGD (trastorno general del desarrollo), TEL (trastorno especifico del lenguaje),
entre otros y de esta manera se cosifica la particularidad, la individualidad, la
subjetividad y en términos de Vasen (2017): “cuando la subjetividad es cosificada en
sustancias como los neurotransmisores, que son su base bioldgica pero no su causa,
cuando es codificada en siglas y numeros, entonces se la hace objeto” (p.10).

Es decir, indiscutible es el avance de las ciencias para poder conocer mas
acerca de como funciona el cerebro del sujeto, pero este hecho no equivale a
conocerse a si mismo, porgue “pensarnos es algo mas que pensar nuestro cerebro”
(Vasen, 2017, p.18). Las cuestiones quimicas humanas y el soporte que hacen los
neurotransmisores frente a situaciones de miedo, de angustia son iguales en todos
los cerebros en tanto 6rganos, pero a pesar de ello, la significaciéon individual, las
experiencias, pertenecen a un campo en donde se juega la singularidad irrepetible.
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CAPITULO 2
Comunicacion y situaciones terapéuticas en la disca pacidad

Lo que diferencia al humano de los seres no humanos, no es el habla [...]
sino su desmesurada aptitud para semiotizar. Todo es susceptible de constituir un
signo: una cosa puede transformarse en objeto historizado, un ruido en palabras o

masica, un color en un cuadro, una serie de gestos en una danza o en una
representacion teatral. (Cyrulnik, 2004, p.110)

2.1. La interaccion y la comunicacion

En funcion de configurar paulatinamente el encuadre tedrico para sostener este
trabajo de investigacion, asi como se plante6 en el primer capitulo el desarrollo de la
problematica de la discapacidad, este segundo capitulo estara centrado en la
interaccion y la comunicacion relacionandolas con las situaciones terapéuticas,
especialmente las que se plantean en relacion entre el terapeuta y los nifios/as con
ECNE.

Pensar la comunicacién en términos abarcativos, integrales, como se entiende
en el presente trabajo, implica necesariamente pensar en la interaccion humana e
incluir todas las manifestaciones que puedan considerarse como signicas. La
comunicacion se da en interaccion, y esto es con un otro, en un contexto, pero surgen
aqui diversos términos que requieren su definicion a fin de evitar confusiones;
términos que coloquialmente se utilizan significando lo mismo, como conversar,
interactuar, comunicar, entre otros, y que deben ser diferenciados.

Convendra que en primer término se consideren distintos puntos de vista que,
en realidad, son complementarios, en relacion con el concepto de comunicacion
porque de algun modo es el méas difuso. Se plantea que la comunicacién debe ser
apreciada desde un punto de vista no universal sino en sus manifestaciones
particulares. Una vision que tome en cuenta las interrupciones, el error y las fallas de
las secuenciaciones desajustadas dentro de la interaccion dialdgica. Se considera al
didlogo como una palabra clave en la interaccion, espacio en donde se dan las
significaciones. Es conveniente aclarar que, a lo largo del desarrollo de la presente
tesis se ajustaran y mejoraran posiblemente conceptos que aparecen en este primer
acercamiento. A continuacion, se expondran algunos puntos de vista acerca de la
comunicacion que realizan distintos investigadores.

Es posible que, para entender mas claramente el concepto de comunicacion,
haya que referirse al desarrollo de la comunicacion en la primera infancia. La palabra
infancia proviene del latin infans, que significa mudo, que no habla, que es incapaz de
hablar. Los términos prelinglistico o pre verbal son comunmente utilizados para
describir una instancia del desarrollo de los nifios pequeios. Este hecho refleja la
creencia comun —que aun perdura en la sociedad— de que el desarrollo del lenguaje
es el gue hace gue los nifilos se conviertan en sujetos comunicativos. La necesidad de
argumentar en contra de esta creencia es central en esta tesis, ya que lo que se intenta
demostrar en ella es el valor de la comunicacion casi prescindiendo del lenguaje
verbal-oral. Es decir que un sujeto es un ser comunicativo aun sin hablar.

A partir de los afios 60, se produjeron diversos cambios tedricos respecto de
las concepciones acerca del lenguaje. Uno de ellos fue la introduccién de las variables
sociales que segun Vygotski (1989) juegan un papel esencial en el desarrollo. Otro,
fue el trabajo sobre los actos de habla de Austin (1962), que subraya que el lenguaje
no solo sirve para describir el mundo sino para actuar sobre él.

39



Desde de estas lineas investigativas se pudo contribuir al desarrollo de los
estudios del periodo pre verbal. Uno de los autores que, retomando los planteos de
Vygotski, ha hecho un valioso aporte fue Bruner (1975). Este autor puso de manifiesto
gue la comunicacion es anterior al lenguaje verbal. A través de recursos no linguisticos
(gestos deicticos, gestos de indicacion, vocalizaciones) los nifios se comunican con
su entorno social. En los infantes, estos recursos aparecen como Unicos, pero tanto
los niflos como adultos, los mantienen, aunque ya sean capaces de utilizar el lenguaje
verbal. Dentro de este marco tedrico, el papel de la comunicacion se torna esencial
para explicar la adquisicion, dado que las formas no linglisticas cumplirian algunas
de las funciones que posteriormente se realizardn mediante el lenguaje verbal. Esto
ratifica y acentia la idea antes mencionada, que fundamenta el valor de la
comunicaciéon no verbal en la poblacion en general y en la poblacién en estudio. La
propuesta de Bruner posee otro ingrediente fundamental: el nifio pequefio no
encuentra al lenguaje verbal como un fenémeno aislado, sino por el contrario lo hace
dentro del rico contexto ofrecido por la interaccion social que tiene lugar entre él y los
adultos. Esta interaccion social representa para el nifio una estructura que le ofrece
apoyo vital para adquirir el lenguaje verbal.

Otra disciplina que aporta reflexiones acerca de la comunicacién es el
interaccionismo simbdlico. En el diccionario de la Real Academia Espafiola, la palabra
interactuar, se define como actuar reciprocamente. Sin embargo, la interaccion, es
mucho mas que eso, es base de la comunicacion, y ésta a su vez es principio de lo
social. Segun Galindo Céaceres (2001) la comunicacién no es solo una necesidad
emergente, sino un estilo de vida, una cosmovision, el corazon de la sociabilidad. La
comunicacién es efecto de un contexto de posibilidad donde las diferencias se
encuentran, pueden ponerse en contacto y establecer una estrategia para vincularse
mediante procesos de cooperacion, coordinacibn y co-representacion. La
comunicacion es antes que nada vinculo, relacion. La comunicacion es un proceso
basico para la construccién de la vida en sociedad, es un mecanismo activador del
didlogo y la convivencia entre sujetos sociales. Desde esta vision, hablar de
comunicacién supone acercarse al mundo de las relaciones humanas, de los vinculos
establecidos y por establecer, de los dialogos de conflicto y de los mondlogos que
algun dia devendran dialogo.

La comunicacion es la base de toda interaccion social y como tal es esencia de
la sociedad. Sin comunicacion explica Luhmann (1993), no puede hablarse de sistema
social. Es mas, afirma que todo lo que es comunicacion es sociedad. La sociedad y la
cultura deben su existencia a la comunicacion. Es en la interaccion comunicativa entre
las personas donde se pone de manifiesto la cultura.

La comunicacion, segun Bateson (1981), es definida por datos tangibles que se
ponen de manifiesto cuando dos personas entran en interaccion. Segun este autor, la
interaccion es dinamica, desde el instante en que una persona se comunica con otra
persona cuya relacion es diferente de lo que era hace un momento. Y es desde el
marco de esa nueva relacion que debe pensarse la comunicacion. Los sistemas de
reglas posibles que dos personas pueden compartir son numerosos y complejos. Para
este autor, la interaccion es un intercambio que se repite en el curso de sucesivos
ensayos, es decir gue un contexto de aprendizaje de grado inferior precipita cambios
mayores en un grado superior, por los cuales sera reencuadrada y reorganizada toda
la experiencia adquirida en el grado inferior. Bateson considera relevante la
determinacion del flujo de palabras y movimientos que constituye el intercambio entre
las personas, ya se trate de una palabra, de una entonacion o de un movimiento
corporal. Es decir, piensa no solo en términos de determinismo psiquico sino en
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términos de un determinismo interpersonal, y da el ejemplo diciendo que “dos
personas no pueden estar simplemente de acuerdo ni pelearse sin una razén” (p.121)
Bateson también marca diferencias y similitudes con la teoria freudiana, en la
gue se destacan algunos puntos. Por ejemplo, hace énfasis en la comunicacién, que
“se ocupa de qué sefnales se emiten y cuales son las relaciones que se manifiestan
entre quienes interactdan y la llama dinamica de la comunicacién” (p.131). Justamente
para poder explicar cuestiones de articulacion entre lo verbal y no verbal, Bateson
toma la premisa de la teoria freudiana segun la cual, solo algunos aspectos del
proceso de la comunicacion humana pueden acceder a la conciencia de quienes
participan. Comparte con esta teoria, que la elaboracion de mensajes verbales y no
verbales se efectla por representacion e interpretacion de cuestiones que escapan a
la consciencia, es decir que inconscientemente el sujeto se comunicard. Este
concepto es largamente definido por Freud (1952), y con palabras mas metaféricas
(lamando traicién a aquello que surge del inconsciente), lo explica claramente:

Aquel que tenga ojos para ver y oidos para escuchar, podra convencerse de que ningun
mortal puede guardar un secreto. Si sus labios mantienen silencio, conversara a través
de las puntas de sus dedos; la traicion brotard de todos sus poros. (p.68)

Otro concepto que Bateson comparte con la teoria de Freud es la nocion de
transferencia, es decir que todo emisor supone (en general también en forma
inconsciente) que el receptor lo comprendera adecuadamente. Este hecho es
especialmente importante para el analisis de las interacciones dial6gicas descriptas
para esta investigacion, ya que no se estudia precisamente la fluidez de la
comunicacién entre los participantes porque el grado de patrticipacién y comprension
de los nifios con discapacidad motora y sin lenguaje oral puede ser muy bajo e incluso
nulo.

La propuesta de Bateson, ademas, es un intento por vincular las partes del flujo
comunicacional que estudia el linglista profesional (fonema, morfemas,
proposiciones, marcadores de tonalidad, articulacion) con las partes de ese mismo
flujo estudiadas por la kinésica (kines, kinemorfos). En consecuencia, una cuestion
central que afronta este autor es saber, en el momento de analizar los datos obtenidos,
la relacién reciproca de contexto entre los elementos lingliisticos y kinésicos. En este
sentido, el concepto de comunicacidon se torna entonces interaccional, ya que
evoluciona y cambia, se disuelve y vuelve a construirse bajo nuevas formas con cada
mensaje y cada movimiento de cada interlocutor. Es decir, desde que se reciben
sefales, se esta en comunicacién con una persona y su relacion es diferente de lo
que era un instante antes.

De todos los elementos de la formacion de las de relaciones humanas, el
proceso mas interesante es quizas aquel por el cual los sujetos instauran reglas
comunes para la creacion y la comprension de los mensajes. Estos sistemas de
reglas, numerosos y complejos, se sostienen sobre un principio basico, por el cual A
y B se ponen de acuerdo consciente 0 inconscientemente en tomar sus mensajes
respectivos como parte de un fenémeno comunicativo.

Otro acercamiento a la definicibn de comunicacién se puede realizar desde la
etimologia. La palabra deriva del latin communicare, que significa compartir algo,
poner en comun. Por lo tanto, es un fendémeno inherente a la relacion que los sujetos
mantienen cuando se encuentran. Es un concepto del que se nutren una gran variedad
de ciencias para definir, cada cual, en su campo, una infinidad de fendmenos distintos.
La comunicacion ha sido teorizada y considerada de tantas formas que en ocasiones
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se minimiza su importancia por la cotidianeidad con que el hecho comunicativo
propiamente dicho ocurre. La comunicacion es inherente a la cultura humana
cualquiera sea ésta y es tan antigua como las primeras civilizaciones, que mientras
mas crecian y mas se desarrollaban, mas necesitaban comunicarse e interactuar. Se
trata de la accion de comunicar o comunicarse. Es una forma de expresarse, de dar
a conocer las ideas frente a los demas y es un instrumento basico para la
supervivencia, se pueden obtener por ejemplo alimentos, bienes, ya sea por medios
escritos u orales con un mismo sistema compartido entre las personas intervinientes.
Desde que el sujeto nace aprende a comunicarse. El bebe aprende a expresar lo que
desea o necesita mediante gestos, vocalizaciones, sonidos y conforme van pasando
los afios aprende mas formas de comunicarse en su hogar y fuera de éste.
Tradicionalmente la comunicacion se ha definido como el intercambio de sentimientos,
opiniones u otro tipo de informacion mediante el habla, la escritura u otros medios.
Todas las formas de comunicacion requieren un emisor, un mensaje, un medio y un
receptor.

En el presente trabajo no se aborda el esquema tradicional o clasico de la
comunicacion, sino que el estudio se realizara desde una perspectiva interaccionista
teniendo en cuenta la dimension comunicativa en la intervencién terapéutica, tal como
se indica en el titulo. Es decir, esta tesis no aborda la comunicacion desde un punto
de vista estatico, sino desde la perspectiva de que los lugares de los participantes son
alternantes, y ademas al considerar a la comunicacion como un proceso mucho mas
integral y dindmico, se rescata el valor cotidiano de la interaccion, o mejor dicho de la
comunicacion en interaccion.

La comunicacion es una accion guiada por intenciones. Y como menciona
Bruner (1984), existe intencion cuando un individuo actia de forma persistente para
alcanzar un estado final (meta), elige entre medios o caminos para alcanzarlo
(opciones), insiste en desplazar medios y los corrige para aproximarse (persistencia y
correccion) mas al estado final y por ultimo da por terminada su actividad intencional.
En relacidbn con los procedimientos de correccion, que consisten en un nuevo
despliegue de medios tienen que ver con el otro y con el feedback y feedfoward y al
contexto donde se producen estas acciones o intercambio.

Cabe destacar que, con frecuencia, un individuo no se da cuenta en principio
gue se esta comunicando y no siempre sucede lo planteado por Bruner, ya que es la
tarea persistente del interlocutor la que permite al sujeto advertir que esta en pleno
proceso comunicativo. Esta cuestion podra evidenciarse en la practica clinica diaria
en la situacion terapéutica entre un nifio y su terapeuta, quien debera modelar su
lenguaje, adecuar su intervencién para que exista la instancia dialégica y que el nifio
sea verdaderamente activo en la interaccion. Ayer (1959) expresa:

no importan las experiencias de mi vecino, si el dolor que sufre es el mismo que el mio
o si la percepcion de colores o de las palabras es igual a la mia, sino que se aplican
para las mismas cosas, o que cuando siente dolor presenta las sefiales que considero
indicadas [...] lo Unico que puedo saber es que son totalmente distintas a las mias, lo
que importa es que la estructura de nuestros mundos respectivos sea suficientemente
parecida para que yo pueda confiar en la informacién que me da. (p. 24)

Es decir que, para comunicarse, segun este autor, no hace falta saber mucho
del otro, lo que importa es que la estructura de nuestros mundos respectivos sea
suficientemente parecida para que uno pueda confiar en la informacién que el otro le
da. Solo en este sentido existe un lenguaje comun, es decir, “el mismo lienzo que cada
uno pinta a su manera” (Ayer, 1959, p.24)
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La comunicacion, es un proceso mas complejo que podria involucrar una
conversacion, pero no a la inversa, no obstante, conviene explicitar el concepto de
conversacion, ya que la experiencia terapéutica que estudia esta tesis se aproxima
mucho mas a la busqueda de un sujeto que se integre a los procesos rituales de los
acercamientos con el otro, que a situaciones complejas de comunicacion. Tuson Valls
(2002), en su libro El analisis de la conversacion: entre estructura y sentido, explicita
gue la comunicacién es un proceso de interpretacion de intenciones que se manifiesta
directa e indirectamente, basado en presuposiciones y evocaciones de situaciones
semejantes. La interpretacion se lleva a cabo a través de las continuas inferencias que
los participantes de la interaccidn tienen que ir realizando al detectar todo tipo de
indicios de contextualizacion. La autora propone explicar el fendmeno de la
comunicacién a través de realizar un analisis conversacional.

Segun Gumperz (1982), para conversar es necesario que exista compromiso
conversacional (conversational involvement) que se tendra que mantener a lo largo
de toda la interaccion. Para otros autores, como Grice (1975) esto es llamado principio
de cooperacion en la actividad conversacional. Si se mantiene la cooperacioén, la
comunicaciéon avanza. Es decir que son términos reciprocos y complementarios: para
conversar debe existir interaccion y para que exista la comunicacién debe haber
cooperacidn o compromiso conversacional. La conversacion, segun Tusén Valls
(2002) es una actividad verbal oral de caracter interactivo organizada (o estructurada)
en turnos de palabra. Conversar es una forma de accion entre individuos o interaccion,
por lo tanto, es una actividad social que presenta la caracteristica de utilizar, como
instrumento para actuar, los sistemas linguisticos junto con otros sistemas no verbales
gue acompafan la palabra. Mondada (2001) pone en evidencia la necesidad
imperiosa de analizar la lengua en interaccion es decir el habla en el sentido
saussureano del término, y manifiesta:

en lugar de la concepcion que considera que las posibilidades del sistema determinan
los usos linglisticos y que el uso no hace mas que actualizar las potencialidades ya
inscritas en el cédigo, se propone otra concepcion de la lengua, considerada a la vez
horizonte y producto del habla. La lengua, en efecto, existe en y por las practicas
lingliisticas de quienes la usan, se encuentra profundamente imbricada en dichas
practicas, no puede ser definida independientemente de ellas. (p. 81)

Los primeros trabajos sobre la lengua en uso y la comunicacion no provienen de
la Linguistica en sentido estricto sino de otras disciplinas como la sociologia
(etnometodologia, interaccionismo simbolico), la antropologia (etnografia de la
comunicacion), o la filosofia.

Maturana (2011), bidlogo y estudioso de la existencia humana, realiza una
descripcion del lenguaje como un fenédmeno biolégico y define a la conversacion como
un flujo de coordinacion de acciones y emociones que ocurren entre los seres
humanos interactuando recurrentemente en el lenguaje. Este autor explica que en la
conversacion ocurren tres fendbmenos, a saber: a) las coordinaciones de acciones que
aparecen como coordinaciones de conductas, b) las coordinaciones de emociones
que aparecen como coordinaciones de dominio de acciones y c) los cambios
estructurales de los seres humanos que conversan, cuyas corporalidades
continuamente cambian congruentemente en una co-ontogenia que dura tanto como
la conversacion. El mismo autor diferencia las conversaciones segun sus fines
(conversaciones de quejas y disculpas por acuerdos no tomados, conversaciones de
deseos y expectativas, conversaciones de mandos y obediencias, conversaciones de
caracterizaciones, atribuciones y evaluaciones y otros). Posteriormente enfatiza que

43



como seres humanos que viven en comunidades, existen redes de conversaciones
entrecruzadas. Las mismas no estan interceptadas, son diferentes y se aparean unas
con otras, a traves de su interseccion en nuestras corporalidades. Y continta diciendo
gue cuando las conversaciones ocurren de manera recurrente en dominios de
acciones contradictorias, aparece el sufrimiento. Es interesante destacar que este
autor hace énfasis sobre la conversacion y la angustia que produce el desencuentro
entre lo verbal, lo hablado, lo conversado y la accion corporal contraria o diferente.

Hacia los afios sesenta y setenta, Goffman (1971), socidlogo; Austin (1962),
filésofo y otros, ponen de manifiesto el interés en estudiar los usos linglisticos
cotidianos de forma sistematica. Del andlisis de la conversacién surge la elaboracion
de otras categorias, tales como competencia comunicativa (Gumperz, 1982) y actos
de habla (Austin,1962), pero el verdadero objetivo del analisis de la conversacion es
revelar de qué manera los aspectos técnicos del intercambio verbal se constituyen en
los recursos estructurados, organizados socialmente por medio de los cuales los
participantes realizan y coordinan actividades hablando en interaccion. Segun
Goffman (1971), la conversacion cotidiana requiere un doble nivel de andlisis: por un
lado, un analisis sistémico que atienda a la organizacion y la gestion de los turnos, y
por otro, un analisis que se ocupe de los ritos de la interaccion, que son reflejo de las
relaciones sociales. Denomina a estos ritos como las sefales de inferencia
conversacional que llevan a una adecuada interpretacion y contextualizacion. Este
autor utiliza el término contextualizacidn para referirse al uso que hablantes y oyentes
hacen de los signos verbales y no verbales en relacion con el momento, el lugar, el
conocimiento adquirido a través de la experiencia del pasado. Consecuentemente,
este hecho, permite recuperar las presuposiciones sobre las que se tienen que basar
para mantener la posibilidad de involucrarse en la conversacion y evaluar las
intenciones que se pretenden comunicar.

Otra disciplina que se ocupa de la comunicacion es la fonoaudiologia. Sus
origenes en nuestro pais datan del siglo XX, de acuerdo con la publicacién de Elisei
(2012) en la que relata que:

esta especialidad nace en Argentina en 1931 como una disciplina auxiliar de la medicina,
especificamente de la otorrinolaringologia, a partir de la necesidad del médico
otorrinolaring6logo de complementar su labor semiologica, terapéutica, clinica y/o
quirdrgica con tareas de evaluacion y rehabilitacion de patologias de la audicion, la voz
y el lenguaje. (p. 97)

En los afios 1948 y 1949 el Dr. Tato organiza un curso de audiologia y en 1950
el Dr. Segre dicta un curso de foniatria; asi se fundieron en un curso de
Fonoaudiologia, llamado Curso Regular Universitario de Fonoaudiologia con caracter
de nivel basico realizado en la Universidad de Buenos Aires, que otorgaba el titulo
de Técnico en Fonoaudiologia. A partir de los afios 90, esta disciplina tiene un gran
desarrollo independiente. La realidad dinamica y cambiante, la responsabilidad del
profesional frente a la resolucion especifica de las mdultiples patologias y las
exigencias determinadas por las competencias motivaron la necesidad de una
formacion superior. En 1991, a través de la Resolucion N° 2568/91, el Consejo
Superior de Universidad de Buenos Aires cre0 la Licenciatura en Fonoaudiologia,
aprobando el nuevo Plan de Estudios y su reglamentacion. En Argentina, la historia
de la Fonoaudiologia tiene particularidades ya que nace como un saber técnico
auxiliar de la otorrinolaringologia con caracteristicas de voluntariado y llega a
convertirse en una disciplina independiente con objeto de estudio propio: la
comunicacion humana.
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La Ley N° 9981, promulgada por la Legislatura de la provincia de Santa Fe, en
la que se describe el ejercicio profesional del fonoaudiélogo, del licenciado en
fonoaudiologia y el doctor en fonologia, en el Capitulo | de su parte general, describe
que:

se considerara ejercicio profesional de la Fonoaudiologia la deteccion y diagnéstico, la
prevencion, la recuperacion y rehabilitacion de los trastornos de la comunicacion
humana en relaciéon con las areas de voz, habla, lenguaje y aprendizaje pedagdgico
relacionado con las alteraciones del lenguaje y la audicion. (Art.29

En el Art.3 inciso e) de la misma Ley, que alude al ejercicio profesional
especificamente en el area del lenguaje, se mencionan entre otros: “examen del
lenguaje verbal en sus niveles: voluntario y facilitado”, “estimulacion e integracion
recuperativa de las conductas de comunicacion”, “lenguaje en infantes y nifios”,
“evaluacion linguistica no verbal”.

Existen datos recopilados por Montano (2016) en su libro La acustica en
Argentina, que evidencian inicios anteriores a los planteados por Elisei. Se menciona
un trabajo de José Ingenieros del afio 1907 que estudia el lenguaje musical
relacionado con los desérdenes histéricos. Los psiquiatras de la época lo destacan
por su originalidad como esbozo de la relacidbn existente entre los estimulos
psicoldgicos y la musica. En este tratado analiza la mecanica fisiologica del aparato
fonador y su intervencion en la formacién de los sonidos para el canto. Autores como
Montano mencionan también a Florentino Ameghino como el precursor de la
fonoaudiologia (llamada foniatria en aquella época) vinculada a la psicologia. En 1911
Ameghino publica un libro llamado El origen poligénico del lenguaje articulado, donde
describe cdmo se producen los sonidos de las personas. Dice el autor:

Con este esfuerzo, para imitar los sonidos de la naturaleza, en forma de sonidos
articulados, se ha desarrollado la apdfisis, dando al tendon motor de la lengua una
motilidad a la vez que una fuerza o impulsién de mayor en mayor grado. Es decir,
conjuntamente con la apofisis geniglosa se desarrollaba igualmente la facultad psiquica
correspondiente al lenguaje. (p.148)

Se pueden evidenciar a lo largo de la historia misma de este campo, los términos
de comunicacion y de no verbal y la vinculacion con la psicologia. A partir del
surgimiento de la fonoaudiologia como disciplina, se evidencian diferentes lineas de
trabajo que estan sustentadas por diversas bases tedricas, a grandes rasgos, tres de
esas lineas son: una, acorde con cuestiones 0 pensamientos mas innatistas o
conductuales, ligadas més bien al saber médico (es asi como surge la fonoaudiologia
como disciplina); otra que se correlaciona con las ideas piagetianas, vale decir, con
esquemas de pensamiento y conocimiento, descriptas en etapas de desarrollo
sensoriomotor, y una tercera en concordancia con la aparicion del interaccionismo
como teoria, atravesada ademas por el psicoanalisis.

Con respecto a la tarea terapéutica desarrollada en la intervencion del
fonoaudidlogo, se presentan distintos momentos nitidamente delimitados, que serian:
la entrevista, la evaluacion y la terapia propiamente dicha. En la entrevista, se recogen
datos extraidos de la historia del paciente como reveladora de verdades respecto del
nifo. En esta instancia, el habla de los padres adquiere un valor de literalidad
insuperable. Bajo esta perspectiva, la escucha del clinico queda como estatica, como
ante una verdad irrefutable, y segun Barthes (1990) existe, por una parte, aquel que
habla, que se entrega, que confiesa y por otra, aquel que escucha, que se calla, juzga

45



y sanciona. El fonoaudidlogo segun esta mirada busca verdades, decodifica mensajes
gue deberian revelar la etiologia, la causa de lo que le sucede al nifio que demanda
la atencién. Definitivamente, tal actitud debe ser evitada. Al abandonar tal escucha el
fonoaudidlogo se libera del peligro inherente a toda atencién intencional, del peligro
de escoger entre informaciones que no son transmitidas. Lo que se considera como
importante o relevante, es, segun este autor, dictado por expectativas y tendencias
previas. Y completa parafraseando a Freud que, al adaptar la escucha a la
expectativa, se corre el riesgo de encontrar aquello que de antemano ya se sabe 0
sospecha. Se puede afirmar, que el clinico de esta manera solo busca en realidad lo
gue de cierta forma era previsible y/o deseable, dados sobre el desarrollo organico del
nifio que pudiese justificar el estado patolégico o sintomatico. La entrevista, en este
caso, reedita, reimprime o repite lo que ya se ha dicho en la instancia teorica y
determinado en otras areas de saber. El hecho organico pasa a ser, entonces, el
lenguaje.

Desde el momento de la evaluacion, se investiga aquello que esta ausente: el
propio lenguaje (como es frecuente en estos casos), y la cuestion fundamental por la
que acude el nifilo o en todo caso sus padres. Con respecto a los momentos de
intervencién del fonoaudidlogo, en una primera instancia o en el primer encuentro, la
entrevista fonoaudioldgica, se produce un acuerdo implicito: una persona, paciente,
solicita ser atendido, introduciendo una demanda, una necesidad y el terapeuta acepta
escucharlo, comprenderlo y atenderlo. En la mencionada situaciéon o contexto, se
evidencian dos roles que se juegan: paciente/terapeuta y un objeto particular sobre el
cual se discurre: el no hablar. En este caso, los padres hablaran por él, son ellos los
que relataran lo que le sucede al nifio. En términos de Levin (1992):

es un discurso que construye un objeto, el nifio, en y para esa situacion [...] este objeto
discursivo entre el punto de vista de por lo menos dos a través de la palabra (dia-logo)
crea una situacion entre hablante y oyente-escucha, comprendiente, en la que se
plantean de que hablan, de quien y a quien. (p.2)

Acorde con Levin (1992), toda estructura verbal es triangular ya que necesita de
tres personas y no solo de dos, vale decir, es la aparicion del tercero (de quien se
habla) la que construye el discurso. Es muy frecuente que en el relato parental no se
vislumbre al nifio que en realidad se ve en la entrevista o, por el contrario, puede que
si, pero ¢cémo debe ser la articulacién signica del relato, de lo que se dice en esa
instancia, ya sea mediante el habla, mediante las acciones y gestos, con lo que el
profesional fonoaudidlogo descifra? Es importante destacar como se articula de
manera significante lo que los padres dicen en esa instancia, ya sea a travées del
lenguaje verbal o de otras manifestaciones, con aquello que escucha y observa el
fonoaudidlogo gracias a su competencia profesional.

Especificamente, en la situacion terapéutica que se plantea en esta tesis, se
produce una cuestion de asimetria, es el adulto el que tiene el poder, con mayusculas,
vale decir, estd inmerso en el lenguaje. El nifio no lo estd y es por eso que la
comunicacion debe entenderse como algo mas abarcativo que el lenguaje oral y que
integra muchos mas aspectos como los no verbales, es decir los gestos, las
expresiones corporales, las miradas, entre otros aspectos que si aparecen en mayor
0 menor medida en el caso de los sujetos con los que se trabaja en este estudio.

El cuerpo también relata, cuenta, narra. Blache y Magarifios de Morentin (1993)
afirman que “el momento y la circunstancia de narrar, de contar algo estan en
permanente relacion con el tipo de participantes, la actividad que tienen, el entorno
fisico y social que provee las condiciones apropiadas para que aflore la narracion”
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(p.25). Estos autores, plantean no solo posibilidades de andlisis contextualizados de
los discursos, sino sobre todo la imposibilidad de reducir la interpretacion de éstos a
otras modalidades o aspectos paralelos. Es decir que el estudio debe ser amplio,
profundo y no reducido a una mera interpretacién de la produccion final (el discurso),
sino teniendo en cuenta todos los aspectos y modalidades utilizadas durante la
actividad.

Roig (1993) al hablar de pérdida de lenguajes y refiriéendose al lenguaje oral,
indica que la palabra no es el Unico signo, y continla diciendo que en mas de un caso
no hay, en verdad, pérdida de lenguajes, sino una negacion para comprender y captar
otros lenguajes. Asegura también que, en poblaciones agrafas o enmudecidas por la
opresion, suelen producirse manifestaciones conductuales significantes, que hacen
gue los gestos del cuerpo, o que ciertos actos de conducta se conviertan en signos,
sean signos, y mas aun, dentro de los signos posibles lleguen a ser simbolos. El signo,
entendido como algo perceptible que da informacién sobre algo distinto de si mismo,
es algo que lo trasciende. A diferencia del simbolo, el signo representa a un hecho
diferente, no es un hecho per se.

Habermas (1990), analiza los actos de habla y menciona que el hablante
entabla tres relaciones pragmaticas al realizar estos actos: con algo del mundo
objetivo (entidades sobre las que son posibles enunciados verdaderos), con algo del
mundo social (relaciones interpersonales), y con algo del mundo subjetivo (el relato
de las propias vivencias). Esto implica que las acciones comunicativas estan inmersas
en diversas relaciones con el mundo y que se basan en un proceso cooperativo de
interpretacion en el que los participantes se refieren al mismo tiempo a algo del mundo
objetivo, en el mundo social y en el mundo subjetivo. Es decir, que ambos
participantes, hablante y oyente —lugares dinamicos, no estaticos en la interaccion—
emplean a los tres mundos como marco de referencia.

Estos mundos, antes mencionados, son presuposiciones de comunidad y de
intersubjetividad. Tal es el caso de esta interaccion dialégica terapéutica, que es el eje
de esta tesis y en la que la situacion posee siempre un horizonte que se desplaza con
el tema, la definicion de la situacién constituye el trasfondo de emisiones y expresiones
concretas que se rigen intersubjetivamente. “En el fragmento de mundo de la vida
relevante para la situacion”, continia Habermas “debe surgir el entendimiento en
relacion con las posibilidades actualizadas de accion” y dice luego: “la situacion de
accion constituye en cada sazén para los participantes el centro de su mundo para la
vida” (p.181). Y de esto se trata, de participar, activamente.

2.2. La articulacién entre comunicacion verbal y la comunicacién no verbal

Es interesante pensar qué sucede frente a la inexistencia del dialogo, frente a
la ausencia de lo verbal-oral, es decir ante el silencio. ¢ Cémo se articula el sentido,
donde queda el significado? Pues, la respuesta es: en el cuerpo y en sus expresiones.

“Puedo hacerlo todo con mi lenguaje, pero no con mi cuerpo. Lo que oculto
mediante mi lenguaje lo dice mi cuerpo” (Barthes, 1998, p.199). En efecto, no se puede
reducir el analisis de la comunicacion humana al estudio de las formas lingiisticas, ya
gue éstas son solo una parte de lo que hacemos en una situacion comunicativa. La
prosodia, las vocalizaciones, los gestos y los ademanes o la posicion de los cuerpos
son aspectos a veces tan importantes o mas que las propias palabras dichas, silo que
nos interesa es analizar la interaccion comunicativa en toda su complejidad.

La lengua, objeto de estudio de las fonoaudiélogas, “no es un vinculo que une
un nombre con una cosa” (Saussure, 1945, p.79). Para este autor “la lengua es un

47



sistema que conoce solamente su propio orden” (p.31). Entonces, para Saussure la
lengua no es nomenclatura, ni tiene unidades perceptibles a primera vista y es por
esta cuestion que no hay transparencia en el dominio del lenguaje. Es decir, que el
valor que cada signo adquiere esta dado por las relaciones que establece con los
demas.

La lengua no es siempre concordancia de sentidos o como menciona Milner
(1998): “habra que admitir singularidades heterogéneas en el éter de la lengua” y
continda diciendo:

Una lengua como objeto posible de una proposicion validable para todos, y mas aun
de una simple escritura cientifica, reclama ser siempre distinguible de lo que no es una
lengua, de lo que es otra lengua, ser idéntica a si misma, inscribible en la esfera de la
univocidad, asi como ser iso6topa. En una palabra, debe ser Una. (p.17)

Este mismo autor menciona que para que esta mirada sobre la lengua sea
posible hay ciertas condiciones que deben ser desechadas: “las lenguas no forman
una clase consistente, pues son inconmensurables; una lengua no es idéntica a si
misma; una lengua es una sustancia; una lengua puede dejar de estar estratificada;
una lengua no es isotopa’. E insiste este autor, que una vez eliminadas estas
condiciones configuran conjuntamente cierto lugar de lengua. Ningin nombre se
adecua a la realidad mientras se siga pensando en la univocidad, dejando de lado el
equivoco, la particularidad. A partir de esta mirada, Milner menciona:

No hay designacién univoca posible para el lugar de los equivocos. So6lo puede
prestarse a ello un simil, en el que también incide el equivoco, y cuyo objetivo es la
realidad del equivoco: se entiende pues, que ese apropie de él, el nombre forjado por
Lacan, lalengua (1998. P. 18)

Lalengua segun Milner, es en toda lengua, el registro que la conduce al
equivoco, confundiendo sistematicamente sentido y sonido, mencién y uso, escritura
y objeto representado, impidiendo que uno predomine sobre otro o interprete uno a
otro. Y menciona: “Un modo singular de hacer equivocos, en eso consiste una lengua
entre otras”, siendo entonces un lugar heterogéneo, un conjunto de lugares para el
deseo, “la lengua es, en tal caso, lo que practica el inconsciente, prestandose a todos
los juegos imaginables para que la verdad en el movimiento de las palabras, hable”

Francois (1984) al hablar de la lengua la define como un cédigo diferente a los
otros, explicita que los cbédigos son fabricados por el hombre con una finalidad
especifica, es decir, la ubica en un lugar de no cddigo. Codigo en el sentido no
saussureano del término sino como un conjunto de elementos que se combinan
siguiendo ciertas reglas y que son semanticamente interpretables. Este autor
menciona que no hay una relacién absoluta de la lengua con otros sistemas y que a
lo largo del tiempo se ha preocupado o puesto el énfasis en la relacion directa de la
palabra- cosa, sin tener en cuenta la realidad intermediaria, por ejemplo, los gestos.
Considera que se debe tener en cuenta en el sistema oral-verbal, la presencia de
expresiones corporales. Explica que en el gesto de mostracion se ve el tipo de relacion
de los interlocutores, este gesto hace presente un objeto, reenvia a una experiencia
concreta para explicar el sentido de una palabra. Y esto ultimo no es poca cosa: el
gesto da sentido a la palabra. Este mismo autor, menciona la iconicidad temporal del
desarrollo del discurso e inversamente es verdad que la lengua tiene un débil grado
de iconicidad espacial. El dibujo, o un mapa no tienen un equivalente verbal exacto.
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Las reflexiones y el estudio sistematizado sobre la comunicacién no verbal, (en
adelante CNV), es un fendmeno que comienza en la antigiedad. Las obras de
Homero, Platon, AristOteles, entre otros, realizaron aportes sobre este tema y
manifestaron la importancia del rostro, de los rasgos fisicos y analizaron los gestos en
relacion con la oratoria, estableciéndolo como un lenguaje universal.

Segun Le Bouch (1978): “la comunicacion consciente despierta cuando los
gestos se convierten en signos, es decir, cuando transportan significaciones y sentidos
definidos en la conducta individual que fluye de ellos” (p.86). Para este autor, cuando
se realizan ciertos gestos, las personas dan indicaciones a otras que a su vez
responden a ellos. En este intercambio persona a persona, destaca que “el lenguaje
oral y el lenguaje gestual estan entrelazados” y mas adelante continua “cuando la
comunicaciéon accede al nivel de abstraccion, el lenguaje oral le lleva la ventaja al
lenguaje gestual [...] con frecuencia la riqueza expresiva del lenguaje gestual es mayor
cuando la expresion verbal se halla en un estado rudimentario” (p.87). A lo largo de
su desarrollo, el nifio adopta inconscientemente actitudes corporales y expresiones de
su madre, mas tarde podra imitarlas de manera voluntaria para luego imitar las de su
entorno mas cercano. Este hecho afirma que existe una verdadera comunicacion
intencional por medio de gestos y expresiones corporales. Segun Le Bouch, el gesto
es “traductor de sentimientos y emociones” (p.89) y afirma que “lo que es verdad para
la palabra, todavia lo es mas sin dudas para el gesto, traductor directo del estado
emocional por sus modificaciones ténicas involuntarias que le confieren un valor
expresivo inmediato” (p.90)

En el siglo XIX, a través de Darwin (1984) y su obra La expresion de las
emociones en los animales y en el hombre, se impuso la CNV en el ambito social de
aguella época. Capdevila (1996) realiza un estudio en el que intenta demostrar de
manera muy interesante la diferencia que existe entre lo que sucede realmente en
toda la comunicacién oral y la imagen que dan la mayoria de las teorias linglisticas.
Observa que, aun aquellas que adoptan una perspectiva pragmatica, por un lado,
sobrevaloran los elementos verbales y por otro, hacen una escasa referencia a los
elementos prosédicos y a los corporales.

Como se viene desarrollando a lo largo de este capitulo, se destaca que todo
intercambio comunicativo real, cara a cara, implica ademas del aspecto propiamente
verbal, posturas, miradas, mimicas y gestos, es decir el cuerpo en su totalidad. Por
tanto, resulta impensable que las interacciones cara a cara se construyan Unicamente
mediante el componente verbal, ya que existen canales como el visual, corporal,
auditivo, tactil entre otros, que entran en juego y deben ser tomados en cuenta de
manera simultdnea. Asi como se adquiere el lenguaje oral, se aprende el lenguaje
corporal, por pautas culturales, o por imitacion. Es decir que todo mensaje es multiple:
si el interlocutor est4 atento podra darse cuenta cuando el cuerpo del otro esta
diciendo lo mismo que sus palabras, o cuando sus gestos expresan todo lo contrario.
El cuerpo se transforma asi en delator.

El cuerpo y sus expresiones o movimientos adquieren un valor primordial en la
relacion con las personas y entre las personas, y en palabras de Le Bouch (1978):
“cada manifestacion del existir se manifiesta en el cuerpo” (p.72). Cabe sefialar a este
respecto, gue las conductas no verbales se adelantan a la expresion verbal en muchas
ocasiones, proporcionando mas veracidad en la interaccion. Segun este autor:

Podemos intentar fingir una actitud benevolente o amistosa con palabras, pero un
alejamiento casi reflejo, una crispacion del rostro, pueden traicionarnos y ellos son méas
veridicos que los enunciados verbales. Estas modificaciones son, a veces, de orden
reflejo, y se traducen en rigidez o en un aspecto mas duro de la actitud. Otras veces,
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adquieren un carécter intencional y manifiestan por ello una verdadera inquietud por
transmitir un mensaje: la expresion se transforma en comunicacion. (p.72)

La mayoria de los trabajos que tratan sobre la expresion y la comunicacion,
consideran de modo implicito que existe solo el lenguaje verbal y que toda la
comunicacion se realiza a través de la palabra. Por el contrario, se considera que la
relacion entre las personas se da en un comienzo por intermedio del cuerpo y sus
expresiones. Segun los estudiosos de la comunicacion, las palabras, es decir el
lenguaje verbal, constituye sélo el 35 por ciento de lo que las personas transmiten. El
resto es comunicaciéon no verbal, y paraddjicamente, ésta Ultima es la menos
estudiada y la que con mayor riqueza transmite emociones, sensaciones e
intenciones. Un estudio derivado de la Editorial Escuela Espafiola (1993), especifica
aun mas esto y demuestra que la palabra transmite un 7% aproximadamente de la
informacion que se comunica. Un 38% se transmite por el tono de voz. El 55% de la
comunicacioén, y la mayor parte de ella, proviene del lenguaje corporal.

Dada la importancia mencionada de la comunicacion no verbal, que representa
el mayor porcentaje de la comunicacién cara a cara, se infiere que es la que transmite
mas informacion y tanto lo linglistico como lo no lingtiistico se articulan para crear el
contexto particular en que se desarrolla un intercambio comunicativo. Es importante
destacar aqui que se tomara en cuenta en el presente trabajo la siguiente clasificacion:
linguistico verbal, linglistico no verbal (es decir, no solo la prosodia sino los ruidos
realizados con la boca, pero sin caracter de signo en el sentido saussureano, como
psst, hmmm) y lo no linglistico (gestos, miradas, posturas).

Para clarificar estos conceptos se realiza el siguiente cuadro:

Elementos comunicativos
en la interaccién dialdgica

lingliisticos no linglisticos

-proxemia(posicion,
no verbales distancia)
verbales/orales (prosodia, ritmo, -kinesia (gestos,

acentuacion, pausas) mimica,miradas, postura y
expresiones corporales)
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Especificamente con relacion a los aspectos que interesan en esta tesis, se
puede decir que la kinesia —aspecto no linguistico, no verbal- agrupa a aquellos
elementos no verbales que implican el movimiento del cuerpo, entre los que se
encuentran la postura corporal, los gestos, las miradas, las expresiones faciales y el
aspecto externo, aunque este ultimo es mas estéatico. Cada uno de estos elementos
debe entenderse dentro del contexto en que se suceden. Los elementos kinésicos, es
decir, los gestos y los ademanes, acomparfian a las palabras o, a veces, las sustituyen.

Los gestos que acompafian a las palabras pueden subrayar, matizar o
contradecir el significado literal del mensaje oral enunciado y, de hecho, en las
conversaciones cara a cara un gesto puede sustituir un turno de palabra. Los
movimientos faciales, de las manos, de los brazos o de cualquier parte del cuerpo,
deberian incluirse en el analisis cuando se estudian interacciones cara a cara. La
postura corporal es la relacion de los distintos segmentos corporales con respecto al
espacio, es decir la orientacién de un elemento del cuerpo con otro o con el cuerpo en
su conjunto y con el cuerpo del otro. Ademas, dentro de las expresiones de la kinesia
se puede mencionar al tono muscular, es decir la traduccion de expresiones afectivas
conscientes o no, que fluctiian segun estos estados emocionales, ya que es el material
basico con el que se construye la postura y hasta la actitud corporal.

La mirada resulta fundamental para este tipo de interaccion y en realidad, para
cualquier interaccion. Es muy comun que dos personas que se encuentran o dialogan
busquen el contacto visual para entenderse, o afirmar los dichos de su interlocutor.
Cualquier persona que se encuentra con otra, busca la aprobacién de al menos, la
escucha de sus dichos a través de la mirada del otro, la mirada afirma el habla, o al
menos el otro sabe que al mirarlo, lo esta escuchando. Quizés la mirada es la manera
mas sutil de lenguaje corporal, desde muy temprano existe una implicacion de
contacto visual. Es decir, hasta es un hecho cultural, ya que, al mirar, esperamos algo
de los demas, existen reglas del contacto ocular o visual.

Davis (1976) afirma que la mirada juega un papel importante en el momento
de instaurar relaciones, o de comunicar actitudes, y que la cuestion de establecer o
no contacto visual puede cambiar por completo el sentido de una situacion. Ademas,
establece que la mirada posee diferentes funciones, como:

» Expresar actitudes interpersonales.

» Recoger informacion del otro.

* Regular el flujo de la comunicacién entre los interlocutores.

» Establecer y consolidar jerarquias entre los individuos manifestando
conductas de poder uno sobre el otro interlocutor.

* Desencadenar cuestiones de empatia 0 no empatia.

» Actuar de feedback sobre los efectos del propio comportamiento en el otro.

» Expresar el grado de atencion mostrada por el otro.

e Indicar el grado de implicacién en lo que se dice o hace.

Los gestos son breves movimientos de una o varias partes del cuerpo que se
pueden analizar de diferente manera: emblemas o gestos simbdlicos (asentir o negar
con la cabeza, elevar hombros como sefial de no saber algo, pulgar hacia arriba como
estd bien, entre otros), gestos ilustradores que son aquellos que acompafian
sincrénicamente la palabra a fin de clarificar o completar lo que se dice (decir aca y
sefalar con el indice, decir alla y sefialar, acompafar con el gesto de tamafio a la
descripcion de un objeto en particular), gestos reguladores que sirven para intervenir
la comunicacién verbal. Estos ultimos suceden de manera inconsciente, en ocasiones
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sin que los interlocutores lo noten (movimientos con la mirada o la cabeza que regulan
los turnos, movimientos de cabeza que indican que siga hablando o que se detenga,
entre otros). Otros gestos, son los de tipo adaptadores que son gestos aprendidos
desde la infancia con una funcidn auto reguladora (frotarse, rascarse, moverse
continuamente) que preparan para acomodarse a una situacion o estado emocional.
Y por ultimo existen expresiones emocionales traducidas a través de la cara y el
cuerpo, que no son gestos, pero podrian cumplir esa funcion ya que tienen como
objetivo hacer evidente cierto estado emocional, que serén interpretados segun los
sujetos y el contexto.

Ekman (2005) define la existencia de seis expresiones faciales universales e
innatas: alegria, ira, miedo tristeza, sorpresa y asco y explicita que tales expresiones
pueden ser ocultadas cuando el sujeto no quiere hacerlas evidentes. La mirada, tiene
también posibilidad de transmitir informacion, con capacidad de demostrar la atencion
o interés que poseen los interlocutores ante algo, regular el turno de la palabra y
acompaniar los gestos anteriormente mencionados.

Se puede concluir diciendo sobre la kinesia que estudia los signos gestuales y
corporales como unidades linglisticas en una macrounidad discursiva y que los
kinemas son los equivalentes a los fonemas (unidad lingtistica verbal diferencial
minima). Los kinemas son unidades de movimiento corporal, si bien su estudio no ha
sido realizado con la misma meticulosidad que en el caso de las unidades de sonido.

Los elementos prosadicos que corresponden al aspecto linguistico no verbal de
la comunicacién, es decir, tono, melodia, timbre, volumen, ritmo, pausas, sirven
muchas veces para indicar la intencién de las palabras: un mismo enunciado puede
transmitir agresividad, ironia, alegria, etc. Y eso dependera de como sea dicho, es
decir de la musica que se le otorga a través de la prosodia, no el contenido de lo que
se diga sino como se dice, como el otro lo escucha y percibe.

Scarpa (1978) menciona que “los elementos prosodicos son una rica fuente de
expresion, de produccion de holofrases, es decir cristalizados, definidos en una sola
palabra, preparan el camino de la marcacion léxico gramatical posterior de las
categorias tiempo y aspecto” (p.20). La prosodia es la via privilegiada de la vinculacion
del nifio con el didlogo y al mismo tiempo es el vehiculo primero de las organizaciones
de las formas lingUisticas, sobre todo a través del ritmo y entonacion. La prosodia es
el puente inicial entre el sonido y sentido. Cuando la madre modula su voz, con sus
distintas alturas y cualidades permite el acceso del nifio en la lengua. Segun Scarpa
(1978): “el acento, las entonaciones son el punto de referencia por el cual el nifio es
atraido hacia el lenguaje y se vislumbra en ello un principio de estructuracion” (p.21)

Las vocalizaciones, que son también elementos linglisticos no verbales —tipo
buf, mm, aja, guau, psst y otros mas dificiles de transcribir—, no pueden dejar de
incluirse en el analisis, ya que aportan un significado comunicativo innegable que
quienes participan en una conversacion incluyen para la interpretacion de lo que esta
pasando, pueden ser muestra de incomprension, agrado y afectaran a la construccion
del sentido conversacional.

Asi mismo, las pausas, ya sean légicas, psicolégicas o respiratorias y los
silencios son de gran importancia, ya que realzan la contundencia del mensaje y
generan expectacion.

El aspecto linguistico no verbal (que incluye al conjunto de elementos que
forman parte de la oralidad, pero que no son signos linglisticos propiamente dichos,
es decir no pueden ser analizados en términos de categorias ni linguisticas ni
gramaticales), estudia el conjunto de componentes verbales de un discurso (que no
son linglisticos verbales), y que informan sobre el estado de animo o las intenciones
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de la persona que habla. Se ocupa de la articulacion o de la forma de enunciar las
palabras, las variaciones de volumen, de tono y ritmo o velocidad.

Con respecto al volumen en general se pueden evidenciar también diferentes
actitudes o estados de animo: volumen alto indica por lo general, confianza,
entusiasmo, agresividad, una persona con volumen bajo indica comprension, dialogo,
falta de confianza en el hablante. En relacién con el tono de voz, una persona con
tono agudo en general denota alegria, animo, colera u odio y una de tono grave, por
el contrario, calma, depresion o cansancio. El ritmo suele tener también diferentes
lecturas por ejemplo una persona con mayor velocidad para hablar o taquilalica, suele
indicar mayor nerviosismo y una persona con una velocidad mas lenta o bradilalica,
indica mayor credibilidad y sinceridad. Asi mismo, un frase fuerte, aguda y rapida suele
ser reclamatoria, fuerte y lenta es imperativa y débil, lenta y grave, quizas, reflexiva.

Con respecto a la proxemia —aspecto no linguistico de la comunicacion— es una
parte de la semidtica que se ocupa de analizar como el sujeto interaccién utiliza su
espacio. Es decir, la forma en que las personas usan el espacio con los demas, y este
hecho es mas bien cultural y segiin normas de uso social en interaccion ya sea publica
o de tipo intima.

Este concepto fue introducido por Hall (1989), antropélogo estadounidense que
diferencio tres espacios en el territorio propio:

. El espacio fijo (marcado por estructuras inamovibles)
. El espacio semifijo (posee estructuras méviles)
. El espacio personal o informal (espacio alrededor del cuerpo) y dentro de

este ultimo punto, el mencionado autor determiné segun la distancia entre las
personas, una zona intima (15 a 45 cm), una zona personal (46cm a 1, 2 m), una zona
social (1, 2 m a 3, 6 m) y una zona publica (mas de 3, 6 m)

En definitiva, la comunicacion no verbal es una parte inseparable del proceso
de interaccion con los demas. Las diversas sefales que la conforman pueden variar
en su significaciéon, dependiendo del tipo de sefial, del contexto y de la interpretacion
de los sujetos intervinientes. Sin embargo, la comunicacion oral, para muchas teorias,
es la forma mas comun y primera del uso lingtistico, y al mismo tiempo, el instrumento
privilegiado para la (re)presentacion y la construccion de las relaciones sociales y de
las identidades personales. Pero el analisis integral, particular y exhaustivo de toda la
interaccién permite dar cuenta de cémo viven las formas linglisticas y no linglisticas
para crear y dar sentido a las actividades cotidianas.

Seria interesante, partir de las formas linguisticas en uso, analizar como se van
articulando junto con los elementos no linglisticos para crear sentido y descubrir las
representaciones sociales que emergen del andlisis y dilucidar como se constituye ese
yo en el discurso.

Convendra también —y a los efectos de esta investigacion es fundamental—
visualizar de qué manera son considerados los errores que el nilo comete en sus
intentos comunicativos, especialmente si en ellos interviene lo linglistico. En este
sentido, podria tenerse en cuenta a De Lemos (1983), que realiza una propuesta
interesante en relacién con los estudios de adquisicion del lenguaje; lo mismo debe
considerarse en este trabajo: una propuesta que nace de la necesidad de que el error
hace a la diferencia y no al déficit. Puesto que de este modo se produce una ruptura
en relacién con las concepciones de la lingtistica oficial. De esta manera, afirma De
Lemos: “ciertas concepciones como gramaticalidad, linealidad, claridad,
transparencias son puestas en jaque” (1983, p.16) Es mas, hay cierta insistencia de
esta autora en su propuesta acerca del error, la falta, las interrupciones y las
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secuenciaciones desajustadas que son de gran interés para redefinir a la
comunicacion desde una concepcion mucho mas amplia y flexible.

Existe ademas un punto de acercamiento entre el acontecimiento lingiistico y la
clinica fonoaudiol6gica, donde deberia primar lo irregular, lo asistematico, lo
inaceptable. Posteriormente De Lemos continda diciendo que “el error circula,
construyendo texto, tejiendo sentido” (p.17). Sentido que permite construir, pasar a
otra cosa. Tal como afirma Lier-DeVitto (2014):

De Lemos desnaturaliza la relacion intersubjetiva al introducir a la lengua como un
tercero, reconoce en las hablas, una fuerza motriz que es condicion de posibilidad para
gue haya hablante y, consecuentemente, interaccion, y propone que la relacion del
sujeto es ante todo con el Otro, la lengua, la instancia que opera en el habla de los
hablantes, sin haber una linea directa entre hablante y oyente. (p.234)

Es decir que, al incidir sobre la comunicacion, hay malentendidos,
ambigiedades, heridas que no pueden suturarse en las interacciones, hay siempre
algo dismétrico, no coincidente (De Lemos, 1986). El término asimetria remite a la no
coincidencia, a lo no homogéneo, a la diferencia, lo no igual, y esto para otras miradas
0 puntos de vista, puede no ser valido ni importante. Efectivamente, de esto se trata
la cuestion de la clinica del lenguaje, de poder escuchar lo particular. Para ello acude
al profesional fonoaudibélogo, el nifio con una demanda, con un sintoma en la
comunicacioén, al manifestar un error en busca de sentido.

2.3. La comunicacion aumentativa y alternativa en |  a interaccion dialogica

La comunicacion aumentativa y alternativa (en adelante CAA), proviene del
inglés augmentative and alternative communication, surge de la ISAAC (International
Society of Augmentative and Alternative Communication), y es fundada en 1983. Su
mision es mejorar la comunicacion y por ende la calidad de vida de las personas con
discapacidad severa. De esta manera empieza a surgir un nuevo ambito, definiendo
a los sistemas de CAA como:

La comunicaciéon no vocal o sistemas de comunicacién no oral es todo sistema de
comunicacion que no utilice palabras articuladas pero que tenga el suficiente nivel de
estructuracion convencionalizada para transmitir informacién. Es pues, una
comunicacion linglistica sin que el emisor articule sonidos del habla. (Puig de la
Bellacasa, 1985, p.64)

Con el correr del tiempo este término fue evolucionando y se enriquece esta
definicion mencionando que la CAA es:

El conjunto estructurado de codigos (verbales y no verbales), expresados a través de
canales no vocales (gestos, signos, simbolos graficos), necesitados o0 no de soporte
fisico, los cuales, mediante procesos especificos de instruccion, sirven para llevar a
cabo actos de comunicacion (funcional, espontanea y generalizable), por si solos o en
conjuncion con codigos (canales) vocales, o como apoyo parcial de los mismos.
(Tamarit, 1989, p.82)

Dentro de esta definicibn se pueden analizar diversas ideas. Al mencionar
conjunto estructurado de codigos se refiere a que los mismos han sido consensuados
y elaborados en base a objetivos determinados. Al decir que son expresados a traves
de canales no vocales, implica que, no obstante esto, no dejan de tener contenido
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linguistico; y al referirse al soporte, esta definicion marca que este puede ser fisico,
propio, ajeno, dependiente del propio cuerpo. Respecto de los procesos especificos
de instruccion, quiere significar que tienen reglas concretas para su aprendizaje y uso
gue los interlocutores deben conocer para poder participar y comunicarse.

Surge entonces un area de investigacion, una practica clinica y también
educativa: la comunicacién aumentativa y alternativa (CAA). Hace treinta afios, en
comunidades angloparlantes, las palabras comunicacion aumentativa y alternativa
describian sistemas que podian ser usados para mejorar e incrementar la
comunicaciéon (aumentativa) y aquellos que podian ser usados para sustituir
completamente el habla (alternativa). Esta disciplina asi definida, posee la intencion
de estudiar y conocer cuando es necesario compensar impedimentos temporales o
permanentes, limitaciones de la actividad y restricciones de las personas con severos
desérdenes de la produccion y/o comprension del lenguaje, que incluyen los modos
de comunicacién oral y escrita. Los sistemas de CAA, en cuanto sistemas, tienen
ciertas caracteristicas, es decir, son conjuntos organizados de elementos no vocales
para comunicar y no surgen espontaneamente, sino que se aprenden de manera
formal. Estas cuestiones distinguen a los sistemas de CAA de otros espontaneos que
se basan en la mimica, en los gestos naturales, o en las expresiones corporales.

Los sistemas de CAA tienen un largo pasado y una historia reciente respecto de
su aplicacion. El largo pasado puede remontarse a la historia de la humanidad, ya que
se pueden encontrar antecedentes de estos sistemas en los jeroglificos egipcios, en
los sistemas logograficos chinos o en la mayoria de las culturas agrafas. Algunos
sistemas de CAA, como el sistema Bliss (Que se describirdA mas adelante), estan
inspirados en elementos de las lenguas logogréficas. Es al final del siglo XX que se
profundiza e investiga acerca de los sistemas de CAA y se aplican con criterios
profesionales, especialmente en el area educativa. Este cambio esta dado por varias
razones:

« El limitado éxito de los sistemas orales puros, ya que estos procedimientos
oralistas no han dado resultados favorables en la mayoria de los casos de
patologias diversas.

» El desarrollo y avance de nuevas tecnologias de informacién y comunicacion
en general, que han aportado formas nuevas de comunicar.

» El'mayor estudio sobre las bases funcionales y semanticas del lenguaje y de la
comunicacién en general y la demostracion empirica que el desarrollo del
lenguaje se basa en la evolucion de pautas de comunicacion intencional.

» El andlisis y desarrollo de modos simbdlicos alternativos de comunicacion.

» El respeto por las minorias linguisticas y el avance social y legislativo a favor
de las personas con limitaciones en su comunicacion, lenguaje o habla.

Todas las personas pueden comunicarse de la manera que sea, es el
profesional quien debe interpretar y adaptar las formas de comunicacion para cada
paciente y proporcionarle aquella que le resulte mas efectiva. Al comienzo del
desarrollo de los sistemas de CAA se establecian requisitos minimos para poder
implementarlos, es decir, capacidades para que las personas sin habla tuvieran
acceso a programas de ensefianza (se menciono con anterioridad, que surgieron en
el area educativa). Existen colectivos de personas o situaciones particulares que
requieren de alguna forma de CAA, ya sea de forma transitoria o permanente y pueden
ser:
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 Personas con discapacidad fisica: secuelas de ECNE, traumatismos
craneoencefalicos, malformaciones craneoencefalicas, enfermedades
neuromusculares progresivas.

» Personas con discapacidad intelectual, cognitiva o psiquica: retrasos mentales,
retrasos del lenguaje oral, secuelas de trastornos graves del desarrollo,
autismos, multi o plurideficencias.

» Personas con discapacidad sensorial: distintas hipoacusias, cegueras, sordo
cegueras.

» Otros colectivos que necesitan de manera transitoria el uso de un sistema de
CAA, como personas sometidas a operaciones o lesiones de los 6rganos
implicados en el habla.

Desde un punto de vista funcional, sin describir necesariamente patologias, ni
diagndsticos, se pueden describir los grupos de personas que necesitan utilizar otras
estrategias comunicativas, como:

El grupo que necesita un medio de expresion [...] tiene una comprension del lenguaje
bastante buena, pero les falta la posibilidad de expresarse a través del habla, el grupo
gque necesita un lenguaje de apoyo [...] un paso en el camino del desarrollo del habla, el
grupo que necesita un lenguaje alternativo [...] la meta es que la comunicacién
alternativa se convierta en su lengua materna. (Von Tetzchner y Martinsen, 1993, p.23)

Al realizar la lectura acerca del uso de los sistemas de CAA, todos los autores
gue se dedican a esta disciplina coinciden en que deben aplicarse como parte de un
programa global de intervencion, nunca como una actividad aislada; es decir no
ensefiar un sistema de este tipo como una estrategia terapéutica en si misma, sino
que sea una herramienta que al sujeto le sirva para desarrollar habilidades
comunicativas, sociales y linguisticas. Por lo tanto, estos sistemas de CAA deben
estar contextualizados en la vida del sujeto, su entorno, su vida social para que
resulten de verdadera utilidad. Sin embargo, esta generalizacion de uso es en la
practica muy escasa por distintas razones, como la falta de conexion entre la familia
y el terapeuta que lo indica, problemas de rechazo o de verglenza por parte del
usuario, dificultades reales en aprender a usar el sistema indicado, fallas en la eleccion
de la modalidad para comunicarse, entre otros.

En resumen, respecto de quienes son los usuarios de sistemas de CAA, se
pueden mencionar tres grupos, a saber:

e Sujetos que han podido desarrollar un buen lenguaje ya sea de manera
espontanea o mediante la rehabilitacion fonoaudioldgica, pero su expresion oral
no es del todo inteligible, por ejemplo, personas con hipoacusia profunda o
sujetos con ECNE.

* Sujetos con impedimentos a nivel de los 6rganos fono articulatorios, que por
algunas cuestiones no han podido desarrollar un sistema linguistico, es decir
que aparentemente podrian hablar, pero no lo logran, como los sujetos con
déficit cognitivo o mental severo o moderado.

e Sujetos con deficiencias multiples que estan afectados tanto en su lenguaje
como en su habla.

El profesional fonoaudiélogo que trabaja con estos sistemas debe previamente
realizar una evaluacién bastante exhaustiva con el fin de garantizar la eficacia del
sistema de CAA que elige para implementar con su paciente. En consecuencia, debe
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definir qué sistema utilizara, cual sera la forma de acceso al sistemay su soporte, que
es el material o ayuda técnica para sustentar ese sistema.

La CAA puede dividirse en comunicacion sin ayuda y con ayuda. La primera
describe las posibles formas de intercambiar la informacion usando el cuerpo, en lugar
de alguna herramienta. Por ejemplo, personas que usan gestos con las manos,
expresiones de sus rostros, comunicacion bimodal, expresiones de su cuerpo en
general. Los sistemas sin ayuda poseen ciertas exigencias que deberan ser tenidas
en cuenta al momento de decidir para qué tipo de sujeto podrian aplicarse, es decir,
ya que, algunos requieren ciertas destrezas motrices y ambos interlocutores deberan
conocer el sistema empleado. Sin embargo, al ser sistemas sin ayuda, es decir del
propio cuerpo, estan constantemente disponibles, son rapidos de utilizar y de gran
belleza expresiva. Se pueden utilizar desde muy temprana edad, al contribuir con el
desarrollo linglistico puesto que, son independientes de la capacidad cognitiva,
aplicables en cualquier nifio, desde su desarrollo.

Conviene diferenciar aqui la lengua de sefias de las personas sordas, que es
aprendida de otra manera y en comunidad. En las lenguas de sefias se utiliza
el alfabeto manual o dactilologico, generalmente para los nombres propios o técnicos,
si bien es s6lo una méas de las numerosas herramientas que poseen. Las lenguas de
sefias no son simple mimica, ni gestos, ni tampoco una reproduccion visual de alguna
version simplificada de ninguna lengua oral. Tienen gramatica compleja, creativa y
productiva como la de cualquier otra lengua natural.

Cuando los sujetos utilizan herramientas o ayudas externas a su cuerpo, se
denomina comunicacién con ayuda. Estas herramientas, sistemas o ayudas que se
usan, frecuentemente son: libros, carpetas, cartulinas, cuadernos, que poseen letras,
simbolos, dibujos, fotos, pictogramas, que representan una idea o cosa de la cual el
sujeto usuario desea hablar. Esto se llama tablero o plantilla de comunicacion o
comunicador. En términos tecnoldgicos, estos ultimos son de baja tecnologia y existen
aguellos de alta tecnologia que permiten emitir, grabar, imprimir uno o varios mensajes
segun sean simples o mas sofisticados (un grabador, una Tablet, entre otros). Del
mismo modo, como se planted acerca de los sistemas sin ayuda sobre sus exigencias,
se puede concluir sobre los sistemas con ayuda lo siguiente: algunos, como los
dispositivos de voz, no necesitan tantas destrezas motrices por parte del usuario, no
exigen que el interlocutor domine el sistema porque en el caso del uso de los
pictogramas, por ejemplo, esté la palabra escrita debajo de cada dibujo o pictograma.
Cuanto mas complejas sea la DM, tendran mas soportes materiales para su
implementacion o los mismos seran mucho mas sofisticados. Los sistemas de CAA
con ayuda tienden a lentificar la interaccion o a hacerla menos natural, en el caso de
la pérdida de la prosodia, aspecto tan necesario para la comprension del contenido de
lo que se dice y en muchos casos, es la prosodia la que diferencia significados y otorga
sentidos.

Si bien existe diversidad de sistemas de CAA, a continuacion, se mencionan los
gue mas se utilizan en la actualidad:

. Comunicacion bimodal: es un sistema de CAA sin ayuda que utiliza
simultaneamente el habla y signos manuales normatizados con la finalidad de
desarrollar el lenguaje oral. Se diferencia de la lengua de sefias porque se guia por
una version de la gramatica proveniente de la Linguistica clasica. Es un sistema
pensado inicialmente para sujetos con discapacidad auditiva y en la actualidad se
utiliza en usuarios oyentes que presentan problemas en comunicarse oralmente.
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. Sistema Bliss: es un sistema logografico disefiado por Karl Blitz (Charles
Bliss, de alli el nombre del sistema, cuando cambio su apellido en Inglaterra). Son
simbolos pictogréficos, arbitrarios, ideograficos con diferentes significados de tamafio,
direccidon, posicion, localizacion, referentes, simbolos compuestos. Bliss (1980)
comenzo a utilizar estos simbolos para que personas de distintas lenguas pudiesen
comunicarse, luego lo utilizaron personas con dificultades en el aprendizaje.

Manana yo iré a casa con mama

(
o L1 A O+ 2

Para este autor, el lenguaje es lo que promueve desacuerdos entre las
personas, es mas, menciona que el lenguaje es el germen de todas confusiones y el
mayor obstaculo a la comunicacion. Su meétodo fracaso, pero lo utilizan en la
actualidad, algunos profesionales que trabajan con sujetos con ECNE.

. Sistema Minspeak (1985): es un sistema de CAA basado en la
compactacion semantica, disefiado para una comunicacion con dispositivos de salida
de voz. Es creado por Bruce Baker y posibilita atribuirle a cada significante sonoro,
multiples significados en funcion de la secuencia de iconos y dibujos. Este sistema
esta pensado para personas gue no poseen habla o cuya inteligibilidad esta alterada.
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. Sistema PECS (1985): es un sistema de intercambio de figuras, en las
gue el usuario puede responder o utilizarlas para diferentes funciones comunicativas.
Las imagenes de las tarjetas pueden ser variadas: dibujos en color, fotos, entre otros.
Esta pensado para sujetos con problemas en la comunicacion.

(Q cover ) [ ocemRr ) [GAUETTRS) [ TRisTE )
& w @_ . g S N \_J'
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. Sistema SPC: sistema elaborado por Mayer Johnson en 1980,
compuesto por simbolos pictograficos (dibujos) que representan la realidad. Cada
pictograma lleva escrita la palabra y son de diferentes tamafos. Existe un programa
llamado Boardmaker SPC que permite generar diversos materiales o tableros en
forma de cuentos, agendas, paneles, agilizando las intervenciones. Carece de nexos,
pero puede realizarse una construccidon sintactica simple con formulas sociales,
verbos, personas, sustantivos, adjetivos.
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. Sistemas Eye Tracking: es una solucién tecnoldgica que pretende extraer
informacion del usuario analizando sus movimientos oculares. El eyetracker es la
herramienta con la que se realiza dicha accién y consiste en un monitor especial que
lanza rayos infrarrojos a los ojos del que esta mirando la imagen sujeta de analisis.

Como se ha mencionado anteriormente, se necesitan dos personas para
mantener una interaccion y cada interlocutor influye sobre el otro. Para las personas
que usan CAA, el papel de su interlocutor es mirar y leer signos o gestos o ver e
interpretar un mensaje en un tablero de comunicacion. Las conversaciones entre la
gente que habla y la que usa ayudas para la comunicacion son muy diferentes a las
conversaciones habladas. Se podria pensar desde las teorias clasicas que sustentan
el uso de sistemas de CAA como métodos, que las conversaciones aumentadas
tienen caracteristicas especiales y el modo de interaccién de los interlocutores que
hablan influye en que los usuarios de ayudas para la comunicacién puedan tener una
conversacion dificil o fluida.
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Esta perspectiva difiere de lo que se viene desarrollando y considerando en el
marco de esta tesis, ya que la comunicacibn como se dijo anteriormente es
multimodal, no hay una conversacion con caracteristica especial, sino maneras de
interrelacionarse diversas y multiples. M&s aun, en la comunicacién, como se dijo en
la parte 2.2 de este capitulo, existe mayor cantidad de recursos no orales que orales
entre los participantes de cualquier interaccion; sin tener en cuenta la no
homogeneidad del discurso en la que se ven inmersos siempre los participantes, con
discapacidad motora o no y/o con o sin habla.

Una publicacion de Warrick (2002) relata acerca de la CAA alrededor del
mundo, alli se describe su uso en algunos paises de Latinoamérica, en Espafa y en
India. En Espafia hay muchos trabajos sobre CAA, sobre todo en la Universidad
Auténoma de Barcelona y en Malaga. Torres (2002), realiza una especie de manual
de CAA en el que realiza un minucioso detalle de todos los sistemas de CAA que se
conocen hasta esa fecha.

En un trabajo publicado en la Revista Iberoamericana de Inteligencia Artificial,
Garay, Abasal y Gardeazabal (2002) destacan el uso de dispositivos informaticos (alta
tecnologia) de ayuda a la comunicacion de personas que carecen la capacidad de
hablar debido a diversos tipos de discapacidades motoras y del lenguaje. Este trabajo
cientifico abrio, en algun aspecto, informacion de contexto para que estas personas
pudieran reflejar estados de animo con ayudas y asistencias en la comunicacion. A
diferencia de la presente tesis que intenta hacer una profundizacion acerca de la
constitucién subjetiva de personas que usan medios no orales, y no solo de la
implementacion de los mismos para detallar estados de animo.

En un articulo de la Universidad Nacional de Costa Rica, Gonzales Zufiga,
Filipova y Tijerino (2011) presentan los resultados de la implementacion de un
programa de capacitacién sobre estrategias de CAA para la atencién de nifios con
pardlisis cerebral infantil en un hospital del mencionado pais. En este articulo se
evidenciaron cambios positivos acerca de la utilidad de la CAA en la atencion e
interaccion con estos nifios. Este trabajo es muy interesante, ya que describe qué le
sucede al otro, al que implementa el programa, pero es acotado a la visién de esas
personas. Aunque posee otros objetivos diferentes a los de esta tesis, demuestra que
mejora la interaccién con el uso de CAA, pero no explicita nada acerca de la
construccion de la subjetividad de la poblacion en cuestion. Se puede suponer
entonces, que se considera al otro y mejora la relacion con el nifio con ECNE.

Con respecto a este tema no se evidencian trabajos locales ni regionales. En la
ciudad de Buenos Aires se dicta un Posgrado avalado por la Universidad de Buenos
Aires sobre la CAA, que no ha publicado trabajos propios, pero toman su base tedrica
y practica a partir de trabajos estadounidenses y espafoles, tales como los
anteriormente mencionados.

Se destacan dos articulos de Carmen Basil y sus colaboradores, que, con
diferencia de afios de publicacion entre si, resultan de utilidad y de aplicacion para el
tema de la presente tesis. En el afio 1988, la mencionada autora analiza la interaccion
de nifios con dificultades motoras graves no vocales en un ambiente familiar y escolar
y plantea modelos de indefension de los nifios, y de dominancia por parte de los
adultos intervinientes. En una publicacion posterior, de 1993, estudia, mediante tres
casos clinicos de nifios con paralisis cerebral grave, la habilidad para iniciar la
comunicacién usando tableros pictograficos y el papel que juegan sus interlocutores
en la adquisicion de esta habilidad. Este dltimo articulo es de interés para la
investigacion, ya que presenta similitudes en relacion con las caracteristicas de
poblacidén en cuestion y a uno de sus objetivos, que es poder observar la habilidad
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para iniciar la comunicacion, es decir poder ser interlocutor activo dentro de la misma
0 estar presente, aparecer y ser sujeto valido en la interaccién dialdgica.

Pennington, Goldbart y Marshall (2008), sostienen que, para mejorar las
habilidades de comunicacion de nifios con paralisis cerebral derivados a servicios de
tratamiento fonoaudiolégico, y maximizar sus capacidades, se les debe dar todas las
herramientas posibles y ayudarlos a adoptar un rol independiente en la interaccion.
Con este fin, se introducen los sistemas de comunicacion aumentativa y alternativa,
como los gréaficos o simbolos, asi como las formas naturales de comunicacion de los
nifos.

Cabe destacar que los nifios ya traen consigo formas naturales de
comunicacion. En todo caso, sera objetivo o misioén del profesional responsable de la
atencion fonoaudiolégica hacer que el nifio se apropie de esas formas y las signifique.
Esa revision exploratoria se baso, luego de una gran seleccién de casos, en once.
Siete estudios evaluaron el tratamiento que se administré directamente a los nifios, y
cuatro investigaron los efectos del entrenamiento para los compaferos de la
interaccién. Los sujetos en estudio variaron ampliamente en edad, tipo y gravedad de
la pardlisis cerebral y sus habilidades cognitivas y linguisticas. Se destacan en cursiva
las palabras textuales entrenamiento y administrd, términos que denota una linea
conductista a la que no se adhiere en la presente tesis.

Se realizaron busquedas referidas a la CAA en MEDLINE, CINAHL, EMBASE,
PSYCH INFO, LLBA, ERIC, WEB of SCIENCE, NRR, BEI, SIGLE, hasta diciembre de
2002. El resultado de las busquedas y la revision arrojaron interesantes conclusiones
como, por ejemplo, el hecho de la falta o la ausencia de una investigacion rigurosa de
la efectividad del tratamiento fonoaudiolégico que tiene por objetivo mejorar las
habilidades comunicativas de estos nifios. Sin embargo, esta revision reveld algunas
tendencias positivas con la introduccion de CAA y de la comunicacion en general, por
ejemplo, el hecho de tener en cuenta los estados de animos de los nifios en cuestion
0 pensar en buscar modalidades comunicativas para el éxito de las interacciones.
Posteriormente al surgimiento de la CAA, que en su momento fue un éxito a nivel
internacional y continto asi hasta el ultimo tercio del siglo pasado, es decir luego de
un periodo muy activo respecto de este tema, siguio un periodo de puesta en practica,
en acto, en el que surgieron datos de sus usos y sus desventajas, acerca de los
criterios para la toma de decisiones en la eleccion de un sistema de CAA y sobre las
adaptaciones de acceso necesarias. Actualmente existen buenas sistematizaciones
respecto de esto, pero queda aun mucho por hacer, ya que existen diferentes
orientaciones, en general adaptadas a cada usuario de un sistema, es decir deben ser
particularizadas y no se aplican a todos los sujetos que utilizan sistemas de CAA.

En la actualidad, como se menciono en el capitulo 1 punto 4 de este trabajo, se
realizan estudios basados en las neurociencias sobre la activacion de diferentes zonas
del cerebro y la corteza cerebral al estimular con diversos sistemas de CAA a sujetos.
En este sentido, sélo sirve para observar y comprobar la activacion funcional de las
mencionadas zonas, pero sin tener un valor clinico real. Vale decir que las
neurociencias en este caso son Utiles como diagndstico funcional, para conocer un
poco mas acerca de las lesiones existentes.

Los sistemas de CAA que en la actualidad se siguen utilizando, tienen ciertas
ventajas y desventajas. Con respecto a las primeras, se pueden mencionatr:

» Contribuyen a mejorar el lenguaje oral existente en ese sujeto y favorecer el
desarrollo de estrategias de comunicacion, es decir previenen el aislamiento.

Se piensa entonces en el sujeto en si, en que no debe estar aislado, que

62



necesita comunicarse, que ese sujeto tiene algo que decir y por tanto, implica
buscar la manera para que lo haga.

Segun muchos autores de una linea de trabajo mas cognitivo-conductual, es
decir de las provenientes de Estados Unidos de América, estos sistemas
resultan reguladores de la conducta, mejoran las relaciones interpersonales y
sus competencias sociales, regulan turnos en la conversacion y disminuyen
conductas no adecuadas (mencionadas asi por estos autores)

Simplifican las estructuras morfosintacticas, resaltan las ideas mas importantes
y presentan las mismas en formatos mas visuales.

Algunos tienen menos exigencias que el habla en lo que se refiere a motricidad
y control de movimientos.

Tienen otros tiempos que el habla, son mas lentos y puede variarse su modo
de presentacién segun el usuario.

Poseen un componente deictico visual que contribuye a la formacion de
conceptos ya que signo y objeto significado suelen estar relacionados y
resaltados de manera explicita.

Se privilegia la pragmatica frente a la sintaxis, ya que el principio fundamental
es comunicar y cOmo se comunique el usuario es secundario.

La mayoria de los sistemas de CAA estan adaptados a las nuevas tecnologias
Yy NO es necesario por consiguiente ningun otro tipo de accesorio para su uso,
es decir que tienen un componente importante de eficacia y agilidad.

Por otra parte, como ya se ha dicho, la mayoria de los autores que hacen uso

de estos sistemas mencionan las desventajas siguientes:

Su uso hace muy reducida la cantidad de interlocutores y este hecho es
proporcional a la complejidad del sistema elegido, es decir cuanto mas
complejo sea, menos interlocutores existiran y es casi unidireccional ya que no
puede utilizarse con muchas personas al mismo tiempo.

A medida que aumenta su complejidad, aumenta la capacidad de dominar el
sistema de CAA por la dificultad cognitiva de los enunciados.

Algunos tipos de sistemas son muy lentos en su aplicacion y esto afecta al
dinamismo de la interaccion dialégica en si.

Se pueden generar estilos comunicativos muy acotados, pobres, al estar
pendientes de la forma o del formato del sistema y no dandole importancia al
contenido linguistico

Si el sujeto que utiliza un sistema de CAA comienza a hablar, esta ultima
modalidad sera preferible y el sistema entrara en desuso.

Algunos sistemas suelen ser artificiales y poco funcionales para sujetos que ya
poseen otro sistema de comunicacidn mas natural como las expresiones
corporales a las que ya se les otorg6 sentido y validez.

Existe -ademas de sistemas de CAA ya descriptos- el uso o implementacion de

las nuevas tecnologias. Basadas en el avance de las uUltimas décadas, se utilizan en
funcién de resolver las diferentes necesidades de las personas con distintos tipos de
discapacidades, es decir segun el sistema sensorial afectado que no le permite
acceder a la informacion o al aprendizaje. Se pueden mencionar las siguientes:

Tecnologias del habla: reconocimiento de voz y conversion a texto.

Sistemas multimedia interactivos: ofrecen la posibilidad de actuar sobre los
contenidos y hacer que la persona con discapacidad interactie y poder asi
favorecer el acceso multimodal en condiciones similares.
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« Comunicaciones de avanzada: el hecho de utilizar los teléfonos moviles, con
fusién a internet ha hecho que las personas con discapacidad se integren
socialmente alrededor del mundo.

« Sistemas de reconocimiento Optico de caracteres, inclusion del sistema Braille,
telelupas: sistemas de acceso por interfaces adaptativas para personas con
discapacidades visuales.

« Teclado de conceptos: cuadriculas agrupadas en un teclado por conceptos
tematicos que los terapeutas asignan previamente

« Teclados alternativos: son virtuales simulados en las pantallas movidos por un
mousse.

- Distintos tipos de mousses: en este campo hay de todo tipo para favorecer el
acceso de las personas con distintas DM a los dispositivos, entre ellos se
encuentran aquellos virtuales, y distinto tipo de softwares para emular este
aparato.

« Pizarras electronicas y pantallas tactiles: se puede acceder con un pequefio
movimiento de un dedo o la mano con poca presion.

« Sistemas de movilidad: todos aquellos relacionados con la movilidad personal
y las barreras arquitectonicas, como brazos articulados, soportes adosados a
las sillas de ruedas, varillas, micro robots, entre otros.

« Sistemas de controles del entorno: control ambiental y realidad virtual, que
utilizan interfaces y controles remotos.

En el capitulo 1 punto 2, se han detallado las dificultades de acceso con las que
se enfrentan las personas con DM para acceder a las adaptaciones arriba detalladas.

Ricoeur (1998) plantea que cualquier cambio en la naturaleza del medio de
comunicacion, es idéntico al proceso de fijacion del discurso en la piedra, papiro o
papel, diferenciandolo de la voz humana. Luego dice: “esta inscripcién que sustituye
a la inmediata expresion vocal, fisondmica o gesticular, es en si misma un inmenso
logro cultural” (p.39). Es decir, sefiales materiales transmiten el mensaje (tal es el caso
del uso de pictogramas como dispositivos de CAA, planteados anteriormente en esta
tesis).

La idea que sustenta esta tesis es entonces poder conocer qué construccion de
sujeto existe 0, mejor dicho, si existe un sujeto constituido a partir de los usos de CAA,
es decir si estos medios comunicativos permitiran constituir subjetivamente al nifio con
discapacidad motora y sin habla. Esta investigacion se ve orientada por algunas
preguntas centrales. Una de ellas es ¢cdémo, en estos nifilos/as, sumergidos en una
incoordinacion motriz, sin una postura de pie, ni marcha ni habla existente, es posible
que se constituya el yo?; y otra ¢ es posible que la CAA o los medios no verbales se
conviertan en matriz simbdlica para poder delinear las coordenadas de una relacion
posible con el mundo y sus articulaciones como sujeto?

La CAA, denominacion de la cual se realiza un analisis critico en este trabajo,
parte del hecho de que, si una persona es capaz de llevar adelante una accion
organizada, como un habito, también es capaz de descifrar las reglas de composicion
y descomposicién de un sistema. Dado que en el caso de un sistema de comunicaciéon
siempre se habla de un sistema de signos, es probable que a lo largo de este trabajo
se pueda enriquecer o no esta primera definicion. Asimismo, se desarrollara la idea
planteada en la parte final del punto 2. 2 de este capitulo, en la que se delinean
cuestiones de lo singular, del error, de lo no homogeneizable en relacion con la clinica
fonoaudioldgica con nifios y si es en este sentido aplicable el uso de la CAA. Para ello
se volvera sobre conceptualizaciones fundamentales dentro del desarrollo de esta
tesis. Cabe cuestionarse si seran posibles de generalizar estos usos de CAA,
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transfiriéndolos a la vida cotidiana —como la escuela, el hogar— para que el yo
aparezca, resurja en cada intervencién dialégica, participar activamente de la realidad
social y mejorar asi su calidad de vida.

2.4. El concepto de comunicacion de esta investigac  i6n

A modo de cierre de este capitulo se hace necesario reflexionar sobre la
concepcion sobre comunicacién que subyace en el marco de esta tesis y definirla en
la medida de lo posible.

El ser humano, el sujeto, se caracteriza por su facilidad para interactuar y
comunicarse. Desde el nacimiento usa estrategias, recursos; primero son vegetativos,
después intencionales no verbales, y luego orales, todos para interactuar con su
entorno. El hecho de que la comunicacion oral aparezca al final del proceso podria
generalizarse o decirse casi de una manera simple, que debe entenderse como una
forma mas evolucionada o econdmica que las anteriores. Pero al mismo tiempo es la
forma mas amenazada, puesto que, en ciertas situaciones, lo Gltimo que se adquiere
es lo primero que se pierde (patologias como afasias u otras pérdidas del lenguaje
oral, ponen de manifiesto esta idea). Es en esas situaciones, en las que el sujeto busca
comunicarse como sea Yy el cuerpo dice lo que la boca calla.

Cabe destacar que las habilidades comunicativas preceden a las linguisticas,
mas aun, en lo que al aspecto oral se refiere, se desarrollan gracias y a consecuencia
de la interaccion social. En consecuencia, es importante desplegar cuanto antes
cauces comunicacionales, pues el desarrollo linglistico puede verse negativamente
afectado. En general, de forma espontanea, cuando se afecta la manera oral de
expresarse, la comunicacion y el lenguaje buscaran otra via de expresarse, otras
alternativas comunicativas. De modo que queda claro que la comunicacion no se
restringe al habla, en muchos casos, no es el mejor modo de comunicarse.

Algunos autores adhieren a la idea que en la comunicacion hay una especie de
dominio del logos, concepto definido desde el aspecto mas general, es decir como
palabra meditada, razonada o puede ser entendido como inteligencia, argumentacion,
pensamiento o sentido. Logos para filosofia como unidad de lo real, declara que
aquello que posee un valor desde el lenguaje hablado o escrito avasalla el resto de
los canales: olfativo, contacto tactil, intercambio de objetos, gestualidad corporal.

Precisamente en el presente trabajo se quiere enfatizar lo contrario: mostrar
gue todo intercambio discursivo, sea oral o no, es una unidad de sentido, y ese sentido
se elabora en parte gracias al contexto, pero no existe tal dominancia del logos sobre
otros canales de interaccién. Dados los casos en investigacion que ocupa esta tesis,
esto es aln mas importante de sefialar y destacar.

Segun lo analizado hasta el momento, los autores mencionados acuerdan sobre
la existencia de diversos elementos que componen el proceso de la comunicacion.
Para poder entenderlo, no debe existir jerarquia de un componente sobre otro
(linguistico verbal sobre lo linguistico no verbal, por ejemplo), deben ser tenidos en
cuenta ambos, mas alla que en este caso, en la interaccion terapéutica propiamente
dicha, lo linglistico verbal es un ideal deseable pero no es el Unico modo de
intervencidn ni se considera, por lo tanto, que los recursos utilizados hayan fallado si
esto no se logra. Lo que siempre debe existir es el uso de acciones, expresiones (por
ejemplo, produccion de sonidos, movimientos del cuerpo, muecas, gestos, entre
tantos otros) con valor comunicativo.

Ahora bien, parece también ser aceptado que la transmisién de mensajes se
hace a través de dos vias, la verbal y la no verbal, sucediéndose al mismo tiempo. Sin
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embargo, es posible observar las caracteristicas de la comunicacion en ambas vias,
de acuerdo con lo descripto en la parte 2.1 de este capitulo, es posible observarlas en
ambas vias. Se observara la importancia de unos determinados elementos u otros en
cada una. Se debera profundizar en un conocimiento mas particular en cada via, y en
este caso, la no verbal, sin olvidar la constante interconexion con la verbal. No
obstante, para poder entender alin mas la comunicacion en el caso especifico de la
poblacion de esta tesis, se realizara una progresion tedrica acerca del desarrollo de la
comunicacién con sus correspondientes estadios, que implica la adquisicién de pautas
comunicativas. A su vez, esta progresion del desarrollo de la comunicacion puede
aplicarse en el planteo de objetivos terapéuticos en la practica clinica fonoaudiolégica,
es decir en la dimensién terapéutica.

Como se describio en el punto 1 de este capitulo, en referencia a la interaccion
y a los requisitos para que se establezca, no es muy dificil pensar que en nifios en los
cuales no se manifiestan demasiadas intervenciones, ni vocalizaciones, el adulto
tampoco intervendra demasiado, la interaccion descendera y el entorno cada vez se
tornara mas opaco.

De aqui en mas se desarrollaran algunos aspectos descriptos por diferentes
autores acerca de las etapas de la comunicacién en un nifio sin dificultades que
pueden ser aplicadas a la poblacion de esta tesis, es decir nifilos con dificultades
motoras y sin habla, siempre y cuando no se tenga en cuenta el pardmetro de edad
cronoldgica, ya que, debido a la ECNE, el entorno, la comunicacion y la interaccion
dialégica estan dificultados. Sin embargo, se considera que esta descripcion que
realiza Bates (1975) es muy apropiada para relatar la comunicacion que emerge y que
divide en tres estadios: perlocutorio, ilocutorio y locutorio. Cabe aclarar que se refiere
a un nifo sin dificultades que afecten sus posibilidades comunicativas.

Con relacion al primer estadio, llamado perlocutorio, es también denominado
del reflejo a la comunicacion intencional, ya que, segun este autor, el nifio es
inconsciente de su potencial para controlar al adulto. Aparecen conductas
primariamente reflejas y sin intencionalidad, dirigidas por las necesidades internas —
llora porque tiene hambre— o las conductas se manifiestan en respuesta a eventos
externos. En esta etapa y cerca de los dos meses, el nifio manifiesta cierta preferencia
por mirar patrones visuales complejos, tales como el rostro humano.

Mas adelante, aproximadamente a los cuatro meses, comienza un compromiso
cara a cara con quien lo cuida y usa su mirada para iniciar, mantener, terminar o evitar
interacciones con otros, 0 sea existe comunicacion no verbal. Posteriormente cuando
el infante ya puede alcanzar objetos y apoderarse de ellos, éstos seran foco de interés
y su atencién se centrara mas en explorarlos que en el rostro humano. Se apoya
también en habilidades auditivas, ya que nace con un sistema auditivo maduro y
cuando esta a menor distancia de quien emite vocalizaciones puede localizar la fuente
sonora y cerca de los dos meses de vida, puede tranquilizarse o cesar su actividad
frente a estimulacién sonora de vocales o sonidos cortos. Luego a los tres o cuatro
meses, sera capaz de producir sonidos del habla, si no existen impedimentos que
hayan interferido en su desarrollo neuromotor y su desarrollo en general.

Sin embargo, Bates (1975) destaca que en este periodo perlocutorio temprano,
aunque el nifio emita estos sonidos, son dirigidos por sus necesidades internas en
respuesta a eventos externos y no comunica aun sus deseos o intenciones. En este
periodo, el nifio despliega conductas rudimentarias que le permiten ser social, y es la
persona que lo cuida quien interpreta esas conductas, decidiendo si terminar,
continuar o no la interaccion basandose en la atencién del nifio o en sus estados, por
ejemplo, cuando un nifio llora, la madre hace un cambio para que sienta confort
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buscando un estado de quietud, o cantandole o calmandolo. A través de la sonrisa o
de las primeras vocalizaciones el niio comienza a tomar un rol activo en los
intercambios sociales y es capaz de mantener ciclos ritmicos de atencién y no
atencién durante las interacciones cara a cara.

Posteriormente, el nifio entrara en el periodo ilocutorio, o como lo denomina
Bates, periodo de sefiales primitivas a convencionales, en el que el nifio toma
conciencia de su potencial para controlar al adulto, usando sefiales no verbales, tales
como gestos para dirigir la atencion hacia adultos u objetos —interacciones de
coordinacion persona-objeto—. Segun el mencionado autor, los primeros signos del
nifio tienen una cualidad primitiva y carecen de la coordinacion de las interacciones
comunicativas mas tardias. Las sefiales primitivas son usadas para obtener la
atencién del adulto, pero son idiosincraticas en cuanto a su naturaleza, por ejemplo,
cuando el nifio mueve sus brazos mientras vocaliza para ganar la atencion del adulto
y luego mirar el objeto que desea. Si el adulto no responde como él espera, el nifio
intensificara sus vocalizaciones 0 gestos mientras repite la secuencia con incremento
de intensidad para enfatizar su atencion. A esta interaccion Bates (1979) la denomina
protoimperativa, ya que el nifio requiere un objeto dirigiéndose al adulto, a diferencia
de la interaccion protodeclarativa que tiene una meta social de atencién compartida
con el adulto. A medida que lo gestual y lo vocal crece, van disminuyendo las claves
contextuales, aumentando también las vocalizaciones con aproximacion a palabras o
protopalabras.

Bates destaca tres tipos de protopalabras (expresiéon del autor, que refiere a lo
que se viene mencionando como emisiones linglisticas no verbales): una como
accion especifica (sefiala algo mientras emite ahh entre otros); otra como acto ritual,
como parte de una actividad (tira bloques mientras emite uh, oh), es decir un ritual
lidico y vocal, y la tercera protopalabras para describir o representar objetos o
situaciones (mira un libro y hace cuac-cuac, frente a la figura de una pato). Cabe
sefalar que, si bien el nifio toma mayor protagonismo dialdgico, es el adulto el que
aun dirige o redirige la interaccion.

Se puede deducir entonces que, los nifios de la poblacion de esta tesis quedan
en esta instancia comunicativa, ya que es el adulto quien descifra aquello que dice
dirigiendo y redirigiendo la interaccion dialégica en la dimension terapéutica.

Hay un periodo de silencio en la adquisicion del lenguaje en el desarrollo que
se produce entre el balbuceo y las primeras palabras. Hay autores que lo llaman etapa
de mutismo. Cabria pensar que, el nifio con tal potencial para el habla, el hecho de
adquirir el lenguaje deberia ser una tarea facil y rapida. Sin embargo, no es asi. Entre
el balbuceo y la adquisicién de sus primeras palabras no solo no hay un pasaje fluido,
sino que se produce una interrupcion muy marcada, en donde las capacidades fonicas
gue hasta ese momento parecian ilimitadas, ahora parecerian tambalear. En palabras
de Jakobson:

Los observadores comprueban, entonces, con gran sorpresa, que el nifio pierde
practicamente todas sus facultades y posibilidades de emitir sonidos cuando pasa de
una etapa pre linglistica a la adquisicion de sus primeras palabras, es decir la
primera etapa lingiistica propiamente dicha. (p.21)

Es como si la adquisicion del lenguaje solo fuera posible a través de un acto de
olvido, una suerte de amnesia linglistica infantil o amnesia fonica, ya que lo que el
nifio parece olvidar no es la lengua sino la capacidad infinita de articular. Ademas, en
el momento que el nifio sucumbe a este mutismo o silencio, no puede decir yo por lo
gue algunos autores dudan en atribuirle conciencia de hablante. En realidad, los nifios
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nunca abandonan por completo los sonidos que en ese momento olvidan su
articulacion, ya que hay una zona del habla en la que reaparecen con regularidad y
perduran toda la vida: las onomatopeyas.

El periodo final de la emergencia de la comunicacion inicial es el desarrollo del
estadio verbal o locutorio segun Bates (1975). Aqui las protopalabras descriptas en el
periodo ilocutorio se transforman en refinadas con el uso repetido y se tornan
reconocibles como palabras especificas, contextualizadas y aplicadas a distintos
ambitos (generalizacion).

Dos amplias categorias de palabras han sido descriptas por Bloom (1973): las
formas sustantivas, como nombres de objetos (pelota) y palabras de accion tales
como saltar que estan incluidas en las formas sustantivas; y las formas funcionales o
relacionales, que son las palabras que describen relaciones que se aplican a las
formas sustantivas, por ejemplo, arriba, basta, mas, entre otras. En esta etapa, el nifio
posee un rol activo como interlocutor, tanto con gestos como con palabras, puede
hacer preguntas con qué, puede ser capaz de iniciar una interaccion y a medida que
su red semantica se amplia, puede hacer mas preguntas y responder. En los meses
posteriores a la aparicion de las primeras palabras, las expresiones del nifio no estaran
ligadas al contexto, no solo dira pelota cuando juega con la pelota, sino que lo hara
cuando la busca, o cuando ve una figura que la representa, por ejemplo. La
generalizacion de palabras a nuevas situaciones y las representaciones abstractas de
experiencias familiares es una indicacion de la verdadera comunicacion simbdlica, es
decir que representan objetos o0 eventos ante la presencia de un referente.

Cabe destacar que tener en cuenta estos periodos 0 pautas con respecto al
desarrollo de la comunicacion, pueden ser Utiles para la intervencion en el tratamiento
clinico del nifio con dificultades motoras y sin habla, como asi también en el caso de
los nifios de desarrollo sin tales dificultades.

2.5. La comunicacion en la interaccién dialégica pr  opia de los nifios con
discapacidad motora y sin habla

En la actualidad, el hecho de poder pensar que las personas con discapacidad,
sea cual fuere, necesitan comunicarse, es un gran avance cultural y social. En
palabras de Silberkasten (2014, p.15), al referirse a la mirada actual de la
discapacidad: “negar los avances, seria miope”. A medida que el tema de la
discapacidad se vaya visibilizando, la discriminacion ira disminuyendo.

En esta tesis se fueron planteando distintas lineas histéricas y teoricas que
dependen de sus representaciones sociales respectivas, los términos cambiaron, o
evolucionaron como se desarroll6 en el capitulo 1, punto 1.1., hasta llegar a la
actualidad, dejar atrds modelos de déficit, modelos rehabilitatorios e intentar
introducirse un modelo basicamente social.

La anatomia, lo organico, la morfologia, el cuerpo no es el destino, pero no hay
destino sin cuerpo. Todos los seres humanos poseen fallas, faltas, limitaciones,
angustias, pero no es lo mismo poseer una discapacidad. La idea central es entender
gue lo que se discapacita no es el deseo de comunicarse, la intencion de interactuar,
de decir algo. En la dimension terapéutica cobra importancia la actitud clinica del
terapeuta, en este caso del fonoaudibélogo. Es decir, si posee una posicion reducida a
producir la oralidad en un nifio con ECNE, sera de una marcada influencia médico
organicista, tal como fue descripta en el capitulo 1 de esta tesis. La oralizacion, en los
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nifos/as de esta tesis, no es sindbnimo de hablar, y mucho menos comunicar. Al
respecto, Vasconcelos (2014) afirma:

debe existir una posicibn en la que se piense que hay algo mas que Ilo
meramenteorgénico, como por ejemplo que oir es un fendmeno fisioldgico y escuchar
es interpretacion, como efecto del lenguaje sobre el sujeto o sobre el cuerpo. (p.360)

Aln mas, se supone que la clinica fonoaudiolégica en ECNE, da la posibilidad
de tratamiento en una dificultad de comunicacién, y no precisamente de lenguaje, es
decir, al trabajar con pacientes con ECNE el lenguaje es apagado en favor de hacer
una terapéutica dirigida a hacer validas las intervenciones y las interacciones. No
puede ser reducida en este caso la comunicacion al aspecto articulatorio, ya que se
dejarian entonces de lado cuestiones relacionadas con el sujeto. Cuando se piensa
en CAA se supone que el impedimento de la no oralizacion traspasa, es decir, ya no
depende de lo motor. Se intenta hacer que el nifio con ECNE se comunique por otras
vias, no la de la oralizacion. En tal sentido, Vasconcelos (2014) asegura:

el uso de estos sistemas graficos visuales no es lengua, pero son movidos por el
funcionamiento de la lengua, que esta en el habla del otro y por el habla que esta en la
escucha de los sujetos con ECNE. (p.370).

Segun esta autora, los simbolos de estos sistemas graficos no son instrumentos
de representacion del mundo, no hablan por si mismos, no tienen valor en si. Su
eficacia resulta del hecho de poder ser significantes, de poder operar como entidades
lingUisticas gracias al acuerdo entre las partes intervinientes, es decir nifio con ECNE
y otro, terapeuta. La imagen, por ejemplo, en los pictogramas, es una imagen fija que
le permite volver al nifio cuantas veces quiera. El nifio mira los pictogramas y deja de
mirar exclusivamente al interlocutor (en este caso su terapeuta).

El pictograma se convierte en un objeto mediador que, a través del terapeuta,
abre un espacio diferente. Un espacio diferente porque la vision que se debe tener de
la comunicacién en interaccion ha de ser también diferente, una vision que permita
pensar a la comunicacion no como un universal sino en sus manifestaciones
particulares, tomar posiciones significantes para ampliar las posibilidades de decir del
nifio. Estos pacientes producen lenguaje, aun estando fuera de la lengua, hablan,
escuchan, aunque sensibles por otro en el registro que ese otro hace de tales
elaboraciones.

Las producciones de sujetos con ECNE ganan cuerpo en el otro que le prestan
su voz y el gesto, a partir de la posibilidad motora que le resta: un parpadeo, una
mirada direccionable, un movimiento diferenciable de otro, producciones que puedan
ser notadas y registradas. Los sistemas de comunicacion no orales vehiculizan la
aprehension de esas producciones. Vasconcelos (2014) afirma que:

la decision de uno u otro simbolo grafico deviene de su articulaciéon a un texto, que
acontece en la situacion clinica y entonces es introducido a partir de un texto familiar
gue funciona como disparador de lo que sera movilizado en el espacio clinico, esos
simbolos comienzan a componer el texto del paciente en tanto marcas de una escritura
particular que permiten aprehender el habla que esta encubierta bajo la imposibilidad de
oralizar”. (p.372)

Mientras el cuerpo se muestre y converse en esas expresiones corporales sea
entendido como algo mas que organismo, es decir que sea significante y exista huella
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de lo intersubjetivo, se construira la subjetividad. La aptitud significante implica que el
cuerpo organismo se va construyendo en cuerpo signico. Se hace entonces necesario
poder establecer una linea tedrica que justifigue lo que sucede en la situacion
terapéutica y que sustente tedricamente la practica clinica fonoaudiolégica.

Asi como plantea De Lemos (1983) una nueva teoria 0 marco conceptual que
proporcione respuestas a la adquisicion del lenguaje en los nifios, tan bien formulado
por Bates en forma de periodos (perlocutorio, ilocutorio y locutorio), se considera
apropiado poder situar al nifio de esta investigacion, que habla, mas alla de que no
hable en el sentido literal del término y como se viene desarrollando a lo largo de toda
esta tesis. Es decir, los nifios de este trabajo se comunican, aunque no hablen, estan
en la interaccion dialégica, son hablantes.

La cuestion de la CAA es discutible desde su definicién, ya que nada puede ser
alternativo u aumentativo del lenguaje, porque para comunicarse se debe estar en el
lenguaje, segun la nocion de comunicaciéon y lenguaje que se ha desarrollado a lo
largo de esta tesis. Vale decir, que para que un sujeto se comunigue con otro
(interaccion) debe estar en el lenguaje, tenga o no habla. El lenguaje es mucho mas
que el movimiento de 6rganos que permiten que se expele aire y salgan sonidos. El
lenguaje es aquello que permite vislumbrar al sujeto, aunque lo haga con simbolos,
gestos u onomatopeyas.

El lenguaje es el ser siendo. Lenguaje y comunicacién son términos que se
necesitan, que no se aumentan, que no se alternan uno de/con otro, en contraste con
las definiciones implicadas en la CAA.
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CAPITULO 3
Puntos de vista tedricos y metodoldgicos respecto d e la construcciéon de la
subjetividad

Que algun futuro, otro, comience a ser posible, que algo distinto se inscriba [...] que
la reconstruccion tome forma como algo propio y reconocido dando lugar a que un
ser emerja. (Tkach, 1988, p.236)

3.1. Conceptos fundamentales que surgen de larecon  sideracién de los aportes
de Wallon y Lacan

Esta tesis aborda la constitucion subjetiva de nifios/as con discapacidad motora
y sin habla, que en la interaccion dialégica utilizan fundamentalmente medios no
verbales-orales para comunicarse en el ambito del consultorio y en la situacion
terapéutica. Cabe destacar que en este trabajo la constitucidon subjetiva se concibe
como resultado de la integracion del nifio en procesos comunicativos que se hallan
fuera del campo verbal.

Es preciso poder reflexionar acerca del surgimiento y constitucion del yo como
matriz simbodlica para comprender al sujeto-nifio que en las interacciones esta
presente y saber que, mas alla del diagnéstico de ECNE, con su consecuente secuela
de dificultad motora y de habla, de distintos grados en estos nifios, organismo y sujeto
no coinciden, no son lo mismo. Esto equivale a decir que una cuestion es el organismo,
el nacimiento de un cuerpo organico, estructural, el cuerpo como cosa vital, 0 un
conjunto de musculos, O0rganos; y otra cuestion es la construccion del sujeto, su
historia, sus experiencias, enriquecidas por su entorno, sus vinculos. Como se viene
desarrollando a lo largo de este trabajo, en la interaccidon con otros, estos nifios/as
deberian ser interlocutores validos, sintiéndose participes activos con sus
producciones, evitar el rol pasivo al que constantemente estan sometidos por su
discapacidad y sus consecuentes limitaciones funcionales.

Existe un interrogante que orienta la investigacion: ¢podra la comunicacién no
verbal reconstruir o recuperar algo de esa matriz simbdlica que posibilitard la aparicion
del yo de cada uno de los nifios en estudio? ¢ De qué manera esto es posible? ¢;Qué
se necesita para ello?

La nocion de subjetividad surge esencialmente de la filosofia y sus diversas
escuelas y de la relacién que se establece entre el sujeto y el objeto, desde los
planteos de Platon, Aristoteles, Descartes, Kant, Hegel, entre otros; pero para ello
deberia estudiarse la historia de la filosofia en particular, cuestion que no se analizara
agui, si bien conviene sefialar que ese concepto va adoptando nuevas significaciones
en base al contexto y a su problematica y méas alla de las definiciones filosoficas
mencionadas y aquellas aun vigentes, es el surgimiento de la psicologia como
disciplina lo que ha diferenciado a los términos psiquico, psicoldgico, subjetivo y
subjetividad de otras disciplinas. Sera entonces definido el marco tedrico de cada
escuela o corriente psicoldgica a partir de la relacion que se establezca principalmente
con las nociones de lo subjetivo y lo psiquico.

La subjetividad es lo propio del sujeto que se construye en la trama
intersubjetiva, desde las experiencias infantiles tempranas, en la pertenencia obligada
a los vinculos. Ellos son producidos y a su vez producen distintos tipos de subjetividad.
Esta nocion se forma en relacion con la subjetividad de los otros. Es lo que se
intercambia entre los sujetos. Lo propio del sujeto es lo particular, depende de él, y
tiene valor para un solo individuo. Es subjetivo lo que no es necesario, ni universal y
se opone al objeto y a los otros individuos. La nocion de sujeto marca la oposiciéon
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subjetivo-objetivo. El sujeto esta sujetado a otro orden, no es un centro, al contrario,
sufre de descentracién, esta fuera de su centro, sujetado a la cultura.

Como se menciond anteriormente, desde tiempos remotos la cuestion de la
subjetividad ha estado presente bajo diferentes formas y en diversas disciplinas.
Desde Aristételes en la antigiiedad, hasta la edad moderna, la filosofia se ocupo de
esta temética. La sociologia, las ciencias politicas, la antropologia se preocupan por
el problema de la subjetividad, diferenciandola de los hallazgos del psicoanalisis y de
la Psicologia.

Diversas lineas tedricas coinciden en considerar a la primera infancia como un
momento decisivo en la constitucion de la subjetividad, dado que los nifios van
configurando su realidad psiquica estableciendo relaciones con los otros. Muchos
autores, casi todos, afirman que durante los primeros cinco afos se fundan las bases
del psiquismo infantil, se constituye el soporte interno de lo que resultara la
personalidad en un proceso de subjetivacion bajo una matriz relacional. El
psicoanalisis se interesd por el tema de la subjetividad, aunque este término no
aparece puntualmente formulado en la obra freudiana. En las paginas de la obra de
Freud (1952), subyace una teoria del sujeto a partir de las vicisitudes de la formacion
del aparato psiquico, como resultado del interjuego de las identificaciones, de la
historia libidinal y social. Cuando Freud introduce el término de inconsciente, rompe
con la légica racionalista y da a conocer fendmenos y experiencias que cambian la
idea de sujeto. La conciencia no es, para Freud, la caracteristica general de los
procesos psiquicos, sino una cualidad, una funcién particular de aquellos.

Los sujetos son pensados, deseados, mucho antes del nacimiento biologico
propiamente dicho (como se menciond antes acerca de las diferencias entre el
surgimiento del cuerpo en si y el sujeto). Luego, al nacer la relacion con otro —inmerso
en el mundo del lenguaje—, lo constituye en sujeto. Simultineamente a esa existencia
de otro que le hable al bebé, que lo toque de manera diferente, que libidinice su
cuerpo, y realice no solo las funciones maternas de cuidados basicos, existe una
instancia que es la llamada estadio del espejo. El término estadio hace referencia a
fase, a evolucion. Sin embargo, al relacionar esta palabra con lo especular (de espejo)
forma parte de las relaciones intersubjetivas, transformandose entonces, en lugar de
algo evolutivo, en una matriz, en una raiz. Esta matriz —que es estructural,
fundacional-, sigue actuando en el adulto, ya atravesado por el lenguaje que va a ir
otorgandole significado a estos imagos.

Este trabajo se referira fundamentalmente a los escritos de Lacan y Wallon,
porque el encuadre tedrico de estos autores se considera como el mas adecuado para
la tematica a desarrollar. Es en este estadio del espejo en el que el nifio, sin poseer
control motor de su cuerpo y de su postura erguida, se ve y se encuentra con sorpresa
en el espejo. El estadio del espejo, en francés le stade du miroir es un concepto que
toma el psicoanalista francés Jacques Lacan de Henri Wallon, designando una fase
del desarrollo psicolégico del nifio comprendida aproximadamente entre los seis y
dieciocho meses de edad.

Es interesante destacar que fue Henri Wallon quien por primera vez se ocupé
del tema en el afio 1934, en su libro Los origenes del caracter del nifio, reeditado
varias veces, al hablar del propio cuerpo del nifio y de la imagen exteroceptiva. El
desarrollo del estadio del espejo luego fue incorporado por Lacan en su Conferencia
de 1949, quien toma el estadio del espejo como formador de la funcién del yo. En la
misma obra, Wallon (1975) menciona que “otros autores como Guillaume observan
también al nifio frente al espejo y revelan las muecas y juegos que realizan, pero las
ven como simples reacciones afectivas o como su doble visual [...] Darwin también
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evidencia que el nifilo, cuando encuentra su mirada con su imagen manifiesta
sorpresa’ (p.206).

Wallon relata que el conocimiento que hace de su imagen en el espejo es para
el nifio un procedimiento mas o menos episodico entre aquellos que le sirven para
hacer gradualmente entrar a €l y a los objetos de su mundo mas inmediato en el nivel
de personas cuyos rasgos de identidad fij6 de manera de considerarse a si mismo
COmMO un cuerpo entre los cuerpos, como un ser entre los seres. Es el primer estadio
inevitable en el conocimiento de si y del propio cuerpo. Cerca del afio, continta
Wallon, la imagen en el espejo no tiene existencia por si misma, ésta es referida por
el nifio segun su yo propioceptivo y tactil, porque no es mas que un sistema de
referencias para orientar los gestos del cuerpo. Al vaciarse de existencia llega a ser
puramente simbdlica y puede ser considerada como exterior al sistema de imagenes
con el cual el nifio identifica su cuerpo. Es una existencia diferente a la suya, aprende
a oponerse a otros.

Wallon, en su obra escrita en la primera edicién en 1938, no desarrollo aspectos
gue tuvieran implicaciones para la formacién yoica, es decir no la distingue como
crucial para el surgimiento de la subjetividad. Segun Lacan (1949), en cambio; el
hecho de mirarse en el espejo genera en el nifio una serie de gestos en los que
experimenta ludicamente la relacion de los movimientos asumidos de la imagen con
su medio ambiente reflejado. Este acontecimiento se da desde los 6 meses y hasta
los 18 meses aproximadamente, y es un espectaculo impresionante ver como actua
un lactante frente al espejo, aun cuando todavia no tiene dominio de la marcha ni de
la postura en pie.

Lacan resalta que el reconocimiento de la propia imagen especular es el
resultado de la ayuda y la relacibn con un semejante. Asi, el nifio en estado de
impotencia e incoordinacion motriz anticipa imaginariamente la aprehension y dominio
de su unidad corporal. Lacan no quiso mostrar, como Wallon lo hizo, un estadio
particular del crecimiento del sujeto, sino un descentramiento del cuerpo psiquico en
relacion con el organismo, momento paralelo con los comienzos del balbuceo. Este
acto de balbucear, ademas, hace reir al nifio, mucho antes de que ese balbuceo
signifique algo. El estadio del espejo es una identificacion en sentido pleno, a saber:
la transformaciéon producida en el sujeto cuando asume su imagen. La funcion del
estadio del espejo para Lacan se revela entonces como un caso particular de la
funcion del imago que es establecer una relacién del organismo con su realidad
(innernwelt con el umwelt).

El hecho de que su imagen especular sea asumida con jubilo por el ser sumido
todavia en la incoordinacién motriz y la dependencia de la lactancia, que es el nifio —
“hombrecito”, en palabras de Lacan, en ese estadio infans—, parecera por lo tanto que
manifiesta una situacion ejemplar: la matriz simbdlica en la que el yo /je/ se precipita
en una forma primordial antes de objetivarse en un acto que permita la diferenciacion
del otro, como otro y antes de que el lenguaje le restituya en lo universal su funcion
de sujeto.

Esta idea es central, fundamental, para poder pensar alguno de los
interrogantes de esta investigacion, es decir poder observar en la situacion dialégico-
terapéutica si las manifestaciones de miradas, gestos, expresiones corporales,
ignoran o no la limitacion motora y de falta de habla. Expresiones linguisticas no orales
que hablan de una presencia significada, significativa y significante en el lenguaje.

El cuerpo y todas sus expresiones (mencionado ya en el Capitulo 2 parte 2)
constituyen también la conformacion de la subjetividad y en la medida que ese cuerpo
se va mostrando ante los demas -asi los gestos, por ejemplo—, adquiere otra
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significacion. El cuerpo es significante e intencional y es un medio a la vez alternativo
y complementario del habla. Es decir, el cuerpo o los gestos que se producen o las
expresiones corporales empiezan a funcionar como sSignos que proponen
significaciones y sentidos interpretables Y el signo, segun Wallon, permite acceder al
plano de la representacion.

El psicoandlisis da cuenta de que el yo se conforma a partir de una cierta forma
de identificacidon con una imagen. Es por esto que las personas que sufren algun tipo
de discapacidad motora pasan por una serie de instancias donde la mirada del otro
adopta un valor importante. Atravesados por esa mirada, iran delineando las
coordenadas de una posible relacion con el mundo que deberan enfrentar. El cuerpo
se construye, el sujeto se constituye. Es decir, se nace con un cuerpo biolégico,
organico, el sujeto se constituye. El nifio con diagnostico de ECNE con severas
limitaciones motoras y sin habla da sentido a esta afirmacién, ya que puede tener un
cuerpo organico afectado, pero estar constituido como sujeto.

El cuerpo debera ser de alguna manera subjetivado, sostenido en el imaginario
por otro. Se debe destacar la cuestibn de anudamiento entre la construcciéon del
cuerpo con la constitucion subjetiva, y lo que puede suceder en el caso de
fragmentacién entre estos aspectos, es decir el cuerpo organico, fisico y el cuerpo
subjetivo, del orden de lo inconsciente. Se debera poner especial atencion en el caso
de los niflos que presentan un cuerpo dafiado, que no logra adecuarse a la imagen
esperada por sus padres y a partir de alli observar con qué herramientas se construye
Su cuerpo y qué imagen se genera.

En la instancia 0 momento del parto, o el nacimiento de un nifio no coincide
con el advenimiento de un sujeto ya que para construir un cuerpo y advenir en sujeto
es necesario otro que, a traveés del lenguaje, le presente el cuerpo a ese nifio
(independientemente de poseer o no una discapacidad, en este caso motora). Son
momentos diferentes, ya que el nifio es pensado, proyectado, deseado antes del
parto, soportando el ideal de sus padres y creando un hijo de acuerdo con ese ideal
que posibilita una filiacion, un deseo. Es decir, aun cuando no haya nacido, hay un
cuerpo del que se habla, al que se nombra, y no a sus érganos, sino que ya se lo
interpela como sujeto. Es a través del lenguaje de otro que el cuerpo logra ser
subjetivado, traspasar el limite de la mera carne.

Al nacer, segun Levin (2003), el cuerpo esta fragmentado, la unificacion
proviene del otro, dandole significacidon. Al interrogar a la madre acerca de lo que le
sucede al bebé, ella establece un dialogo suponiendo un interlocutor en el nifio, a
quien le pregunta y le adjudica un cierto saber, que manifiesta con expresiones
corporales —que en los primeros meses hasta son reflejos—, a los que ella da un
sentido al articularlos con el universo del lenguaje. Es asi como la madre funciona
como espejo, reconociéndose a la vez en el nifio y prestandole su cuerpo para que él
pueda reconocerse a traves de ella, y poder asi constituir una imagen, una unidad.

Es a partir de la imagen de la madre en tanto espejo, que el nifio alcanza la
unificacion de su imagen, o en palabras de Dolto (1984): “la imagen del cuerpo esta
del lado del deseo” (p.33). A medida que el nifio va integrando su imagen, los
movimientos son cada vez menos reflejos, comienzan a aparecer los diadlogos pre
verbales y los encuentros de miradas para poder hacer de la funcion motriz un
instrumento con el que el nifio podra hacer, desear, moverse. Y esto sucede con el
anudamiento del lenguaje en el cuerpo, ya que supone inscripciones simbdlicas. Los
movimientos cobran sentido gracias a las palabras de ese otro, evolucionan de lo
reflejo a lo intencional, a lo social y esto es a partir de la significacion. Del transcurso
de todas estas experiencias resulta una imagen ligada a su historia con un cuerpo
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significante, es decir, incluido en lo simbdlico, ya no mas como un cuerpo regido por
necesidades sino un cuerpo que desea, un cuerpo subjetivado.

Cuando el hijo deseado como ideal se ve contrastado con la llegada de un nifio
con discapacidad motora, se produce un desajuste en ese otro y dependera de la
manera de aceptar ese diagnodstico en las posibilidades de ese nifio de no ser solo
eso: un diagndstico, o alguien enfermo. En la mayoria de los casos, el cuerpo
organico, anclado alli, permanece sin poder simbolizarse, sin poder constituir el
cuerpo subjetivado, como se menciond anteriormente. El diagndstico entonces,
condena, determina sus posibilidades, lo anula como sujeto y se convierte en un ser
y un padecer la discapacidad motora. Es alli, en esos desencuentros y encuentros
entre ese cuerpo y las imagenes idealizadas de otro, en las que el nifio debera transitar
para poder constituir su cuerpo. Dependera de como se tramite el duelo primario de
ese otro y luego del nifio, respecto de esa falla en el cuerpo organico. Levin (2003),
sintetiza lo dicho:

Esta presencia del érgano lesionado en lo real, que presentifica su cuerpo sin
anudamiento significante, dificulta y entorpece, cuando no anula, la constitucion
subjetiva. De este modo, comprobamos que, si la problematica organica no se
simboliza, se corre el riesgo de crear una imagen fija e inamovible que podriamos
denominar imagen corporal en lo real, 0 una imagen 6rgano no especularizable”. (p.40)

El cuerpo siempre es un complejo signico, dotado de muchas variables
expresivas y comunicativas. Segun Finol (2009) “es el capital simbdélico minimo: con
él nacemos, aparecemos ante el mundo y decimos antes que cualquier otro mensaje,
que estamos ahi, que somos, que existimos” (p.128). Luego vendran sucesivas
ampliaciones de esa signicidad inicial: un nombre, gestos, sonidos. El cuerpo y sus
expresiones crea, organiza y transmite significaciones.

Sucede que, cuando un cuerpo ha sido subjetivado y existe un compromiso a
nivel del cuerpo organico, en este caso una discapacidad motora, el nifio accede a su
imagen, aungue falle en su ejecucion motora, en otras palabras, desea moverse y no
puede hacerlo, lo corporal le impone un limite, pero no es el limite de la imagen o de
la palabra. En este caso, y en palabras de Jerusalinsky (1988), “lo madurativo se
mantiene simplemente como limite, pero no como causa” (p.32).

El trabajo clinico con nifios con discapacidad severa debe hacer reflexionar la
importancia de lo imaginario en la constitucion del sujeto. La posibilidad de ser sujeto
es eso, una posibilidad, ya que no es de origen bioldgico, sino que implica la
participacion necesaria de otro que dé soporte a partir del lenguaje y promover asi la
inclusién de ese nifio en el mundo simbdlico.

3.2 La comunicacion aumentativa y alternativa como constitutiva de
subjetividad

Con respecto a la poblacidn de esta tesis, es necesario pensar en la nocion del
lenguaje en el caso de un nifio que no habla. Si la concepcién del lenguaje queda
reducida al aspecto articulatorio, se dejan de lado cuestiones relacionadas al sujeto
de la interaccién. En la instancia clinica fonoaudiol6gica, en el momento de decidir la
implementacion de un medio CAA, se intenta hacer que el nifio con ECNE (término
que se desea utilizar en esta tesis, referido a la encefalopatia crénica no evolutiva,
antiguamente mal llamada PC: paralisis cerebral, tema desarrollado en el capitulo 1,
punto 1.3) se comunique por otras vias, no la de la oralizacién, para que transmita
sentimientos, emociones, conocimientos, afectos y esto deja aparecer el lenguaje.
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Lenguaje que no es reducible al habla oralmente articulada. El uso de cualquier
sistema grafico visual, sean pictogramas, fotografias, dibujos o un sistema de CAA,
no son lengua, pero son movidos por el funcionamiento de la lengua, que esta en el
habla del otro, en este caso, terapeuta, por el habla que esta en la escucha de los
sujetos con ECNE.

En efecto, Bliss (autor del sistema Bliss, mencionado anteriormente en el
capitulo 2 punto 3) afirma que es el lenguaje, refiriéndose al lenguaje oral, lo que
promueve desacuerdos entre los hombres, es mas, menciona que dicho lenguaje es
el germen de todo mal y el mayor obstaculo a la comunicacién. Segun Vasconcelos
(2014), este método fracaso, pero puede resultar si lo retoman algunos profesionales
comprometidos con los sujetos con ECNE, que desean trabajar este sistema
comunicativo (p. 359).

Mas alla de la estrategia implementada, debe existir la conviccidn que ademas
de un cuerpo organicamente perjudicado hay un cuerpo en el que las limitaciones
motoras y la ausencia de habla oralmente articulada no son capaces de borrar, en
esos sujetos, las miradas y los gestos; y que lejos de ser movimientos reflejos,
consisten en producciones plenas de significacion al convocar al otro en todo
momento. Estos nifios son sujetos que hablan con una pequefia habilidad motora
atravesada por el lenguaje, algo que lo motor no puede impedir. Este hecho realmente
sucedera solo mientras el cuerpo sea visto como gesto, como presencia en el
lenguaje, atravesado por lo linguistico y atravesado por la interpretacion del terapeuta.
Aln mas, “si hay habla y escucha en ECNE, hay cuerpo atravesado por el lenguaje,
entonces hay sujeto” (Vasconcelos, 2014, p.360)

El fonoaudidlogo que tiene una posicion reducida a hacer oralizar a un nifio con
ECNE, es de una marcada influencia médico organicista en la rehabilitacion (ver
capitulo 1, punto 1.1.4), porque esa oralizacion no es hablar y mucho menos sera
comunicar. Se supone que la clinica fonoaudiologica en ECNE da la posibilidad del
tratamiento de una dificultad de comunicacién, no precisamente de lenguaje.

Vasconcelos (2014) afirma que “los usos de simbolos no solo deben ser
admitidos como significantes pasibles de significar, sino que son disparadores de
operaciones significantes que convocan a cada instante a una interpretacion” (p.374).
Es decir, debe buscarse la apropiacion de un sistema de comunicacion que tenga
sentido para quien la usa, solo asi habra construccion de significados.

Los simbolos de los sistemas de CAA son en verdad materiales puestos en
movimiento por el funcionamiento de la lengua y es asi como ellos se transforman en
significantes. Vasconcelos afirma que los simbolos de los sistemas graficos visuales
no son instrumentos de representaciéon del mundo y no pueden ser utilizados como
tales por un sujeto epistémico, es decir la percepcion no es via de acceso directo, ya
sea a simbolos, ya sea al mundo: “la percepcién en el caso del lenguaje; es escucha,
es efecto del lenguaje” (p.368). Esto equivale a decir que los signos de CAA no hablan
por si, no tienen valor en si mismo, su eficacia resulta del hecho de poder ser
significantes, de poder operar como entidades linglisticas gracias al acuerdo entre las
partes (nifio con ECNE vy otro, terapeuta)

Las producciones de sujetos con ECNE ganan cuerpo en el otro que le presta
su voz y el gesto, a partir de la posibilidad motora restante: un parpadeo, una mirada
direccionable, un movimiento que pueda ser diferenciable de otro, producciones que
puedan ser notadas y registradas. Los sistemas de CAA viabilizan la aprehension de
esas producciones. La decision de uno u otro simbolo grafico deviene de su
articulacion a un texto, que acontece en la situacion clinica y entonces es introducido
a partir de un texto familiar que funciona como disparador de lo que sera movilizado
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en el espacio clinico. Los simbolos, ademas, deben ocupar posiciones y tornarse
significantes para amplificar las posibilidades de decir del nifio.

En ocasiones, suele suceder que, a pesar de que el nifio tenga organizado un
sistema de CAA -—pictogramas o una Tablet, por ejemplo)-, sea mucho mas
significativo para su interaccion con el mundo que lo rodea, el uso de sus expresiones
corporales y faciales. Por méas tecnologia y usos avanzados de sistemas de CAA,
puede que tenga mas relevancia el uso del cuerpo, es decir la kinesia, la prosodia, la
proxemia. Lo que no es ajeno al cuerpo, o lo que parte de él resulta ser significante
para el otro interlocutor a pesar de no existir lenguaje oral. Es decir que prevalece lo
humano a lo artificial, a lo externo. Esto deberia tomarse en cuenta en la instancia
terapéutica, ya que si en su circulo primario, es decir su familia y su entorno, descifran
las expresiones corporales, faciales, su kinesia y la proxemia y asi se va instaurando
la comunicacién entre el nifio y sus padres o cuidadores, deberia considerarse al
momento de intentar utilizar otro medio alternativo o complementario, distinto y ajeno
al cuerpo del nifio. Es su forma natural de comunicarse, de constituirse.

En el caso de muchos nifios que presentan retraso en la aparicion del lenguaje
oral, se deben considerar estrategias para poder expandir sus habilidades
comunicativas durante el periodo pre verbal. Es decir, el hecho de introducir gestos
en la interaccién dialdgica estd demostrado que no es contraproducente a la aparicion
del habla, aunque muchos padres, asi lo crean. Hay autores como Schlosser (2003,
p.323) que afirman:

En el area de los nifios/as con encefalopatias cronicas o serias dificultades, hay falta
de investigacion en este sentido, pero la evidencia clinica sugiere que el uso de CAA,
en cualquiera de sus formas, facilita la aparicion del habla o su desarrollo.

En efecto, el hecho de sustentar con el sefialamiento o con el gesto una palabra
o una figura, puede ser que incremente la inteligibilidad en un habla disartrica. Mas
aun, el hecho de apoyar desde lo gestual, desde lo grafico o desde lo visual el habla,
incrementa en cualquier nifilo esta inteligibilidad. Al hablar de los nifios con
discapacidades, una forma de CAA interviene para mejorar y luego puede no ser mas
necesaria o no acompafiar mas el desarrollo.

A pesar que los sistemas de CAA se han incrementado en su uso en las terapias
0 en las escuelas a las que asisten los nifios/ as con ECNE o DM, suelen ser menos
populares en sus hogares. Este hecho puede deberse a que para algunos padres sean
pocos naturales y su uso conlleva a cambios en relacidén a cuestiones ya establecidas
durante afios respecto del comportamiento no oral de su hijo/a.

El habla puede ser inteligible o descifrable para padres y hermanos, pero no
para las personas fuera de ese ndcleo, de ese circulo primario. Este es un concepto
que se ha desarrollado para poder comprender como se comunica el nifio con
dificultades en la comunicacién con diferentes personas de distintos ambitos. Si bien
es un concepto de afios atras, continua vigente y su autor es Blackstone (1991):
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personas
desconocidas

otros
profesionales

fonoaudidloga

amigos-compafieros

madre-padre-
hermanos

Como se puede este concepto explicita que cuanto mas se aleja del circulo
primario de comunicacion, mas necesitara el nifilo su SAAC implementado o elegido
de manera particularizada para él. Existen sistemas portatiles, es decir que son
transportables, o que los nifios los utilizan en mochilas o anexados a sus sillas
posturales. La variabilidad de los sistemas hace que los mismos resulten utiles para
cada usuario, pero en la vida diaria del paciente, en general este hecho no se observa.
Los padres contintan decodificando lo que el nifio intenta decir, méas alla del sistema
implementado por la fonoaudiologa.

De hecho, las personas que se encuentran en el primer circulo, es decir la
familia del nifio, entienden su manera de comunicarse, sea oral 0 no, pero cuanto mas
se alejan las personas del circulo, menor es la comprension. La familia primaria
nacleo, en muchas ocasiones, descifra al nifio con dificultades en el lenguaje oral y
suele suceder de manera muy habitual que no utilice el sistema de CAA que lo habilita
para jugar o participar en la escuela y en las actividades sociales. Los profesionales
gue se ubican en el cuarto y quinto circulo pueden permanecer por largos periodos en
la vida del nifio, pero no estaran por largo término (por ejemplo, profesionales que
cambian).

El circulo de la comunicacion aqui desarrollado muestra la necesidad de
flexibilidad respecto de las particularidades de un nifio para comunicarse y apoya la
idea que la comunicacién es multimodal, es decir, gestos, habla, dibujos, pictogramas,
fotos, dispositivos de apoyo electronicos, entre otros. A lo largo de la vida del nifio con
dificultades en la comunicacion, existiran diferentes demandas segun las situaciones
que atraviese y se encontrara con diversas personas con habilidades comunicativas
gue en ocasiones seran mayores 0 no que él. Es por esto que la implementaciéon de
cualquier sistema de CAA debe ser flexible y adaptado a las demandas evolutivas y
subjetivas del nifio. Cada decision, cada criterio, debe ser particularizado.
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3.3. Construccion de la subjetividad en los nifios ¢ on discapacidad motora y sin
habla

En ocasiones el estadio del espejo suele explicarse como un momento en que
el niflo se reconoce en su imagen, siendo nombrado y sostenido por la persona que
lo tiene en brazos. Lacan quiso demostrar a partir de ese estadio un descentramiento
del cuerpo psiquico en relacion con el organismo, mientras Wallon quiso mostrar un
estado particular del crecimiento del sujeto. Cuando un nifio percibe su imagen en el
espejo, se reconoce en la medida que ya es exterior a si mismo. El balbuceo o la risa,
expresan esa percepcion ya que ve gesticular a su imagen, la representacion de su
cuerpo y a su vez el acto de balbucear también hace reir al nifo mucho antes que su
balbuceo signifique algo. Este descubrimiento jubiloso es correlativo a los inicios del
habla y de la division entre el yo y el je. El aparato psiquico en la obra de Freud consta
de tres instancias: yo, ello y superyd. En la formulacion lacaniana, aparecen dos
referencias distintas respecto del yo. A pesar de que yo y je son pronombres
personales de la primera persona del singular, son idénticos, pero Lacan los separa
entendiendo por je, la funcion del sujeto y por yo, al yo de la instancia freudiana. En la
pagina 247 del Seminario I, se aclaran mas cuestiones respecto de la formulacién del
je en contraposicion con el yo de la 2da tdpica.

Como se mencioné anteriormente, cuando no se ha producido Ila
representacion, adviene en dificultades, como en el autismo y algunas formas de
psicosis, la imagen del espejo es desconocida. No interesa en este estudio el yo (je)
de Lacan, sino qué cuerpo organico, fragmentado, se expresa o esta presente en el
discurso.

Pero cabe preguntarse: ¢ El cuerpo del nifio discapacitado fue hablado, tocado
de la misma manera que un nifio sin discapacidad? ¢Existid funcibn materna en
términos de Winnicott (holding, handling, to show the world), en las que se observa la
manera en que la madre o quien realice esa funcion sostiene (hold), maneja (hand) al
bebé y le presenta los objetos o el mundo (show the world)?

Segun el autor, estas tres funciones determinan de forma correlativa el
desarrollo del bebé y la posterior capacidad de establecer relaciones interpersonales.
Este hecho, ¢es suficiente para constituir subjetivamente a ese nifio? ¢Quién se
expresa entonces en las interacciones, es el nifio en su totalidad o una porcion
fragmentada de ese nifio constituido porque fue descifrado o decodificado a lo largo
de su desarrollo? ¢Un nifio cuya imposibilidad motora es muy grave queda en el
estadio del espejo de Wallon? (6 a 18 meses) ¢ Hay estadio del espejo en los nifios
gue no pasaron por esta experiencia? ¢Qué padre o madre subjetivado/subjetivante
con el conocimiento del diagndstico y su grado de aceptacion o no de tal, haria la
experiencia del espejo? No puede saberse. Solo por lo que expresa el nifio a nivel de
sus gesticulaciones, posturas, miradas, producciones, podemos conocer acerca de él
y Sus circunstancias reales. ¢ Sera un interlocutor valido mas alla de sus funciones
comunicativas limitadas (desiderativas-proclamativas)?

La discapacidad confronta al sujeto con una imagen fragmentada de su cuerpo
y este hecho es en si traumatico. La imagen de si que el otro le devuelve sanciona
una pérdida a veces irreversible. Si el nifio naciod asi, con esa forma, asi es su cuerpo.
La falta se establece por el imaginario social, del que los padres forman parte. Muy
diferente serd el caso de quien nace sin ninguna dificultad y luego le sucede un
accidente cerebro vascular, o un traumatismo.
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En los nifios/as con lo que se trabaja en esta tesis, a pesar de no existir postura
de pie, ni marcha, en términos de Wallon, es decir que no hay coordinacién motriz, ni
evolucion de tipo motora, la imagen que el espejo les devuelve es esa, la imagen
corporal propiamente dicha es esa, y a pesar de ello, se cree que pueden llegar a
constituirse como sujetos a través situaciones de interaccion dialdgica. Cabe aqui
responder a una pregunta mencionada con anterioridad en la presente tesis: ¢,cémo
es posible que esto suceda, es decir que, a pesar de los diagndésticos, a pesar de estar
dafiado el cuerpo organico de manera moderada a severa, exista un sujeto en juego,
comprometido en la interaccidon? La respuesta es: gracias al lenguaje, en su
concepcidon mas amplia como se viene declarando desde el inicio de este trabajo.

Es a partir de Saussure, quien propone la relacion entre significado y
significante, que la lingliistica moderna encuentra otras vias para analizar el fenébmeno
del lenguaje; y es ahi que la fonoaudiologia toma como objeto de estudio la palabray
sus aspectos fonico, fonematico, praxico, sintactico, semantico, conformando
entonces su campo de trabajo. Sin embargo, el desarrollo de la linguistica moderna
indaga acerca del significante y el conjunto de relaciones que este concepto propone:
sintagma, paradigma, autorregulacion del lenguaje; replantea los componentes de la
lengua, cambia ademas el sentido de la gramética misma y reordena la significacion
en otros ejes. Vale decir, lo que cambia no es que solo se toma la palabra sino también
el significante. Este concepto también es tomado por el psicoandlisis lacaniano que
recupera la propuesta freudiana, ligada a esta nocion. De esta manera, se puede
mencionar que nacio esta disciplina unida al concepto de lenguaje para después
desplegar la nocion de sujeto. Entonces, basado en la propuesta de Freud de que lo
gue opera al sujeto es la palabra y que la palabra es tomada como significante, es que
el psicoanalisis aporta a la linglistica moderna otras reflexiones acerca del lenguaje y
de lo que determina, iniciAndose una interminable relacion o discusion entre estas
disciplinas: como se constituye la subjetividad en relacion con la estructura del
lenguaje. En palabras de Jerusalinsky (1988):

La propuesta lacaniana es que lo inconsciente es estructurado como un lenguaje, lo que
no quiere decir que lo que compone el inconsciente es el mismo material el lenguaje,
sino que reproduce su estructura, porque el sistema del lenguaje es lo que causa al
inconsciente, es lo que lo arroja a su posicion de tal, lo que produce en el sujeto un corte
[...] asila funcion de la subjetividad es pensada no solamente desde el eje del paradigma
como el eje de la libertad asociativa, en el campo de la linglistica, sino como la
presencia del Otro en el campo del sintagma, que también instala esa escision que
subjetiviza. (p.166)

Es necesario entonces recalcar que no se puede pensar al lenguaje como una
estructura pura, sino en funcion de la subjetividad, en relacion a otro, y esto debe ser
tomado muy en cuenta en la labor clinica fonoaudioldgica, porque no se puede partir
de esta cuestion antes descripta, es decir desde un hecho praxico, 0 meramente
fénico, ya que es a partir de todo este recorrido mencionado y las reformulaciones
desde el psicoanalisis y la linglistica acerca del significante que la mirada sobre el
lenguaje se ha modificado. Por lo tanto, debe existir una redefinicion del campo de la
terapia del lenguaje a partir de estos importantes aportes y considerar al lenguaje no
como un mero instrumento de expresidon de ideas, sino como constitutivo y
constituyente de la posibilidad de que se articule el sujeto en relacién con otro en el
campo del deseo y de la demanda.

En los estudios sobre adquisicion del lenguaje se advierte una tendencia que
supone un conocimiento previo -linglistico o no— de la actividad discursiva
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propiamente dicha. En este caso, tanto las manifestaciones linguisticas
desorganizadas o fragmentadas, asumidas como correctas 0 esperadas
corresponderian a reflejos de un saber previo e interno, es decir que la concepcion de
lenguaje que aqui esta implicada es la de instrumento externo-expresivo de una
condicion interna. O como diria De Lemos (1986), el lenguaje se convierte en un
accesorio.

En palabras de Benveniste (1978):

Es en y por el lenguaje como el hombre se constituye como sujeto, porque el solo
lenguaje funda en realidad, su realidad, que es la del ser, el concepto de ego [...] no
empleo el yo sino dirigiendome a alguien, que sera en mi alocucién un td. Es esta
condicion de dialogo a que es constitutiva de la persona [...] es en una realidad
dialéctica, que engloba los dos términos y los define por relacion mutua, donde se
descubre el fundamento linglistico de la subjetividad. (p.181)

Se considera valido atribuirle al lenguaje un papel constitutivo y no meramente
expresivo. Segun este punto de vista, es una fuerza fundante y condicion para la
significacion y para el nacimiento del sujeto. Asumir dicha posicion implica antes que
nada que no hay un conocimiento anterior fuera del lenguaje y que si hay un plano
como el plano externo no son exclusivos sino integrados. Todo lo que capta
sensorialmente el infante puede ganar significado en el lenguaje y siguiendo esta
perspectiva para que pueda darle forma a su encuentro con el mundo, debera
primeramente ser incluido en el orden del lenguaje en el sentido simbdlico, es decir
debera estar inmerso en la palabra. ¢ Y donde estara el lenguaje si no es en la palabra
de quienes ya lo producen, de quienes ya lo usan? Esto surgira de la interaccion del
nifio con el lenguaje de ese hablante (sujeto ya sujetado) que reviste de significado
Sus producciones motoras y sonoras.

A partir de la propuesta de Lacan que define al sujeto como efecto del
significante, el lenguaje no es un instrumento del cual el nifio se sirve para expresarse
0 comunicarse, sino el mismo es por su estructura, causa del sujeto. La posicién en la
gue se coloca al nifio, o al referirse a él en la cadena discursiva esta dada antes de su
nacimiento. La constitucion del hablante depende de otro primordial, que por su propio
discurso refiere y anticipa el lugar de hijo. En palabras de Lacan (1999).

no es el sujeto de la relaciéon con el mundo, de la relacion del ojo con el mundo, de la
relacion sujeto objeto que es el del conocimiento. Es el sujeto que nace en el momento
de la emergencia del individuo humano en las condiciones del habla y marcado por tanto
por el otro y al mismo tiempo condicionado y marcado por las condiciones del habla
(p.488)

Como puede observarse Lacan aborda cuestiones del habla y del sujeto
instituyendo al otro como lugar del habla. El otro es invocado en todas las ocasiones
en las que hay habla como sujeto, sujeto que piensa como otro. Es el lugar donde se
articula el discurso del inconsciente donde un habla pronunciada, dirigida, indica que
el sujeto que habla se encuentra alli, presente.

Un nifio, sea con la discapacidad presentada en este trabajo o un nifio sin
discapacidad que haya sido privado de este juego intersubjetivo, no tendra las
herramientas necesarias para interpretar el mundo. El primer paso para que esto no
suceda es encontrarse con significados, que en un principio seran dados por el decir
de otro. Pero en palabras de Vasconcelos (2014) debe existir en ese otro que habla
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“la conviccion que ademas de un cuerpo organicamente perjudicado hay un cuerpo
gue es hablado y que habla” (p.359).

La dificultad en lo motor no impide en estos nifios convocar al otro con gestos
plenos de significacion que estan lejos de ser movimientos reflejos, como se observa
en las interacciones dialogicas de los nifios con sus terapeutas. Esto es sumamente
importante, ya que, si hay cuerpo atravesado por el lenguaje, o que es equivalente a
decir que hay alguna forma de habla y de escucha en los nifios con ECNE, entonces,
habr& sujeto. Es decir, habra sujeto al tratar al cuerpo como gesto, como presencia en
el lenguaje, atravesado por lo linglistico y por la interpretacion en este caso la del
terapeuta. El nifio con ECNE, afirma Vasconcelos (2014): “es un cuerpo capturado por
lo linglistico bajo la mal llamada paralisis cerebral [...] si hay un movimiento, y es el
movimiento del lenguaje y el de un sujeto en el lenguaje” (p.383). No dar oidos a estas
cuestiones reduce al sujeto con ECNE al estatus de organismo.

Cabe sefialar que, en la medida que estos nifios (y cualquier nifio con o sin
discapacidad) tengan la posibilidad de entrar en el registro de lo simbdlico y de lo
imaginario, moviéndose mas alld de lo real, y de ese cuerpo sentenciado a la
inmovilidad motora, podran estructurarse como sujetos. Muchos nifios con ECNE
severa, a pesar de su dificultad en hablar o moverse, ponen en evidencia otros modos
de comunicacion mas alla del lenguaje oral y por esta falta, otros interlocutores tienden
a pensar que no comprenden tampoco. Es asi como surgen sonidos, gestos, sonrisas,
expresiones y movimientos corporales, miradas, donde el lenguaje es mucho mas que
palabras, y esos significantes desordenados empiezan a ser lengua. Por esto, se
entrevé que la supervivencia del nifio depende de un deseo, deseo ajeno, de otro, que
pudiese 0 no estar presente. Braunstein (2000), menciona que lo primero no es la
necesidad, ni el instinto ni la satisfaccion de éstos, sino que lo primero es el deseo del
otro anclado en el orden simbdlico, que da inicio a que ese organismo del infans
desamparado pueda sobrevivir.

Sin dudas, para todos los autores hasta aqui mencionados, el yo es algo que se
construye, no es algo innato y requiere de manera esencial la presencia y participacion
de un otro. Resulta fundamental el decir de los padres de esos nifios. Este hecho
cambia incluso la forma de pensarlos y mirarlos, es decir nombrarlos, como los
nominan y marcan —0 no— con significantes inamovibles, en la manera de enunciar el
diagndstico, prondstico o sentencia acerca del futuro, inclusive a veces, lo dan por
escrito, si se encuentran en una posicion de saber.

Frente al diagnostico de un nifio con DM o de cualquier discapacidad, en la que
el cuerpo es marcado por lo real, con carencias, con faltas, con fallas, o poco atractivo,
las reacciones son diversas por parte de los padres o de quienes acogen al nifio, y de
este hecho en gran parte, dependera el futuro del nifio. En algunas ocasiones las
madres abandonan a estos nifios, mientras que otras madres se quedan para ellos,
pero de manera inmovilizante e inmovilizadora. Por ello, en la medida en que se
reconozca la falta, la falla, y se asuma, seran capaces de ver al nifio con ECNE como
hijo.

En la sala de espera, lugares de transito de las instituciones o inclusive en las
entrevistas, se suele escuchar en el decir de las madres (en general son siempre las
madres, y no los padres) relatos como: tuvimos terapias, ya llegamos, nos duele. Este
hecho evidencia la no separacion, de la madre con el hijo, presentandose ambos como
uno, situacién en la que el nifio es como un apéndice de la madre. Esta cuestion
muestra la existencia de relaciones en las que no hay un corte, una falta, un deseo
propio, ni del nifio ni de la madre, vive para él, es decir, no hay deseo, solo goce. Esta
idea permite reflexionar acerca del trabajo psicoanalitico en discapacidad, ya que es
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un area de mucha complejidad. Es decir, al existir implicaciones del orden de lo real,
es facil colocarse del lado de la reparacién, de transmitir conocimientos prexistentes,
mas que dar la posibilidad a que surja el deseo, porque lo real tiende a aparecer de
manera mas brusca.

En esta area no se trata de depresiones, neurosis, psicosis, especificamente,
agui existié una situacién traumatica. Es una herida narcisista en los padres de ese
nifio que nacio con una discapacidad y esto resulta un duelo muy dificil de resolver,
en la medida que no es el nifio que se esperaba, el nifio que colmaria la falta, muy por
el contrario, es la representacion misma de la falta. Silberkasten (2014) relata:

la clinica con padres de nifios que nacen con probleméticas fisicas que implican algun
tipo de discapacidad, no alude tanto a aspectos depresivos, y en consecuencia con
implicancias en cuanto a la economia narcisista, sino mas bien a cuestiones de indole
traumatica, por la imposibilidad misma de poder pensar una situacion que no se sabe
bien desde donde asirla, donde en general esta desgajada de toda historia y que
acontece enforma intempestiva e inesperada. (p.42)

Este autor explica que no se sabe de dénde asirla porque los padres carecen de
mediadores simbolicos para enfrentar la situacion que se les impone, que se les
avecina, y desgajada de toda historia porque no es lo que se esperaba, no es parte
de ninguna expectativa. Segun este autor, el trabajo posible en la clinica psicoanalitica
puede ser llegar a realizar acomodaciones o reacomodaciones de esas expectativas,
acordes a esta nueva realidad y contexto que son dados. En términos de Silberkasten
(2014): “una tranquila resignacion frente a la desgracia [...] nada mas adaptacionista
que este planteo” (p.43).

En estas madres se produce, realmente, una caida de la funcibn materna, no
solo porque se encuentran con lo inesperado, sino porque no hay posibilidad de
pensar lo encontrado, porque el nifio que nacid asi posee un cuerpo con el que la
madre no sabe lidiar, no lo sabe manejar, no lo sabe tocar, no le sabe hablar, no lo
sabe libidinizar. Y esto es porgue ella carece de vinculos identificatorios con ese bebé.
Por lo tanto, para que en la clinica fonoaudiolégica se produzcan cambios reales,
verdaderos, tangibles, posibles, las reacomodaciones o reposicionamientos deben no
ser solo orientados al nifio en cuestion, sino desde otra mirada, en otro espacio,
cuestionando al otro social, al entorno, que es la red que arma subjetivamente al nifio,
sin dejar de lado la noxa real y su modo de representacion.

Cabe aqui destacar las diferencias entre el diagnéstico médico y el diagndstico
clinico fonoaudioldgico. El diagnéstico médico claramente delimita una enfermedad
caracterizada por la union indisoluble entre el plano semiolégico y un plano profundo
que lo explica, es decir, causas de los signos y sintomas de la enfermedad, ademas
gue ambos planos evolucionan de manera conjunta, en un sentido determinado
justificandose y explicandose uno al otro, constituyendo casi una ley que permite
explicar el curso de la enfermedad.

El discurso médico obedece a una concepcion estructuralista clasica, ya que
aisla sintomas y signos suponiendo hipotéticamente cual sera la lesion que los
provoca, tratando de corroborar esa hipétesis mediante maniobras diagndésticas y
estudios 0 métodos complementarios para constatar su evolucion. El médico posee
una vision objetiva, y en general no se involucra la subjetividad: es un instante, se
podria decir una foto del sujeto. En cuanto al diagndstico en la clinica de lenguaje es
necesario suspender la naturalidad con que determinados términos circulan en la
Fonoaudiologia. La propia nocion de diagnostico merece una mirada mas atenta, ya
gue ese término se ve impregnado con las marcas del campo en que se origino, que
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es la medicina. Es necesario, por lo tanto, indagar qué es un diagnostico
fonoaudiologico. El término diagnostico viene del griego diagnostikds (conocer,
discernir), y habla respecto de diagnose, que, a su vez, designa tanto al diagndstico
médico como a la descripcion y la clasificacion minuciosa de animales y plantas. Esos
sentidos estan fuertemente relacionados, pues a la descripcion de un conjunto de
sintomas, que define diferentes dolencias, tuvo su origen reducido a procedimientos
importados de la Historia Natural. Segun Arantes (2014):

La clinica fonoaudioldgica se enfrenta con el lenguaje, que, dada su naturaleza Unica,
resiste a un raciocinio determinista, lo que obliga a diferenciar el diagndstico
fonoaudioldgico del diagndéstico médico. [...] Son clinicas que se dirigen a objetos
distintos y eso las diferencia y obliga considerar la especificidad de lo que esta en foco
en cada una de ellas, para que la instancia diagndéstica gane un contorno singular. [...]
De ese modo, el término diagndéstico no tiene el mismo sentido en la fonoaudiologia y
en la medicina, eso porque el objeto de la clinica fonoaudiolégica inviabiliza tal
asimilacion. (p.396)

Al tratarse del lenguaje, los enunciados observacionales poseen una carga
referencial que no se debe explicitar, diagnosticar, se realiza por observacion, por su
enunciacion, por las funciones, por sus habilidades y capacidades linguisticas y
discursivas, no es simplemente una foto, algo estatico. Y continda Arantes afirmando
acerca del diagnadstico en la clinica del lenguaje:

Més el enmarafiado de sintomas con los cuales lidiamos no deja de abarcar siempre
problemas referentes al hablante y su modo de inscripcion en el lenguaje —no se puede
dejar de considerar que todos los pacientes demandan una transformacion en su habla.
(p.398)

La heterogeneidad de los casos con las que se enfrenta esta clinica se torna un
problema mas complejo, ya que los cuadros no presentados no son los mismos y sus
sintomas imposibles de correlacionar uso con otros. En palabras de Vasconcellos
(1999):

Seria ingenuo y reduccionista que entendamos que el habla de un afasico o que la
peculiaridad del habla o no habla de un nifio con paralisis cerebral pueda ser reducido
a sus problemas neuromotores. [...] esos cuadros encierran otras cuestiones, que
exceden la problematica de cuadros en los que el cuerpo orgénico esta implicado de
otro modo. (p.368)

Al considerar lo anteriormente dicho en el capitulo 1, punto 3, respecto de la cura
en los sujetos con ECNE, cabe destacar que la cura en estos casos implica en primer
lugar definir porqué caminos se dirige lo incurable y se menciona el término “caminos,
y no adonde porque una cura no sabe a qué destino se dirige, sino que va saliendo,
paso a paso, solamente por donde va” (Jerusalinsky, 1988, p.70)

Eventualmente, los padres solicitan diagnosticos, evaluaciones, constancias,
tests, informes, indicaciones educativas y terapéuticas, entre otras demandas que se
orientan en apariencia a que le arreglen el mufieco roto de su narcisismo.
Consecuentemente, existen discursos médicos en los que se promete que cortando,
suturando, recomponiendo y reestableciendo se devolvera ese cuerpo, como también
existen discursos en el area de la fonoaudiologia que sostienen que con la sustitucion
de ciertos circuitos cerebrales de la palabra, todo se solucionara. Las situaciones, en
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las que se realizan estas promesas, aunque sean hechas con cuidado, influenciaran
directamente con el prondstico. A decir de Jerusalinsky (1988):

El terapeuta deja entrever que dispone de cierto supuesto secreto, llamado hoy en dia,
la técnica, que es capaz de reactivar el mecano; y a partir de la punta que atisba, el
paciente queda libre para suponer el resto del iceberg. (p.72)

Esta cuestidn resulta cuanto menos peligrosa ya que el resto del iceberg como
lo denomina Jerusalinsky supone un saber sobre lo que carece por completo el
fonoaudidlogo: el futuro del nifio, su futuro, su prondstico y mas adn en nifios con
problemas motores y sin habla, como es el caso de la poblacion de esta tesis. Puesto
gue es alli, en ese momento donde existe un riesgo de deslizamiento en el campo de
la incertidumbre, del “malentendido incesante” (Jerusalinsky, 1988, p.73), que el nifio
pueda quedar sujetado a un discurso fonoaudiol6gico demasiado técnico. De manera
que resulta interesante destacar algunas cuestiones en esta instancia clinica:

1) Es necesario establecer lo real: definiendo las posibilidades y habilidades
funcionales del nifio con ECNE, es decir como bien define Jerusalinsky: “lo que se
opone como limite efectivo en el momento que lo significante pugna por imponer su
movimiento” (p.74).

2) Es preciso que los padres acepten en mayor o menor medida a ese hijo con
graves problemas en su desarrollo, ya que la ruptura narcisista que sucede en estos
padres consecuentemente interfiere en el encuentro con ese nifio y que encuentren
trazos de lo simboalico.

De manera semejante afirma Jerusalinsky (1988): ¢ Qué hacer con este real de
cuerpo “monstruificado” que emerge a cada instante? Con lo real los humanos nada
podemos hacer sino anudarlo a sus representantes simbodlicos para poder hablar de
él”. (p.75. Las comillas y cursiva son del autor)

Existen momentos en donde se revive la cuestién traumatica inicial, que son
transitados por cualquier nifio, es decir sin discapacidad alguna, a saber: las primeras
salidas a sitios con otros nifios y su probabilidad de rechazo social. Las primeras
salidas hacia otras instituciones como el jardin de infantes, entre otras, y sus
consecuentes comparaciones y diferencias con otros nifios. El ingreso a la escuela,
momento en que se evidenciaran o no las limitaciones con respecto al aprendizaje
pedagdgico, el ingreso a la pubertad y el surgimiento de la sexualidad, la juventud, la
integracion social y al trabajo en la que pueden surgir también restricciones en estas
areas. En la medida en que la constitucion subjetiva de estos nifios con ECNE se
anude y en la mirada que sean transitados esos espacios, su mirada y su insercion
social sera favorable, tal como se viene describiendo a lo largo de esta tesis.

3.4. Punto de vista metodoldgico

Al intentar de alguna manera encuadrar metodolégicamente este trabajo de
tesis, surge la dificultad de encontrarse entre la estrategia y el método. En la
actualidad, cada vez mas se desarrollan trabajos de investigacion descriptivos y
evaluativos que incluyen como instrumentos o0 herramientas, entrevistas y
observaciones, pero no llegan a constituirse como estudios etnograficos o de casos.

Los autores que se dedican a la investigacion cualitativa indican que es imposible
construir una clasificacion clara de categorias de este tipo de investigacion, y que
existen mas de cuarenta tipos. Canales y Peinado (1995) ratifican aun mas dicha
declaracion diciendo:
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sin una epistemologia ni una metodologia que la sustente, una técnica de
investigacion es apenas un confuso plan de procedimientos candnicos. Esta
afirmacion, que es valida para cualquier técnica, adquiere una especial relevancia
en el caso de las llamadas técnicas cualitativas (p.287)

Segun Sandin (2005), se habla mas de tradiciones de investigacion para
enfatizar que los diversos métodos de investigacion cualitativa poseen una historia y
se desarrollan en el interior de diversas tradiciones disciplinares.

En este trabajo se concibe una perspectiva de investigacion con estudios de
casos, tal como menciona Stake (2005), éstos son de interés en el area educativa. En
esta tesis, el area es salud, y los casos son personas que interesan, tanto por ser
anicos, como por lo que tienen en comun; como diria este autor “pretendemos
comprenderlos”. La inquietud es conocer como funcionan sus intereses, en su entorno
habitual y en palabras de Stake “con la voluntad de dejar de lado muchas
presunciones mientras aprendemos” (p.2)

En la presente tesis no se trabajé con un caso en particular, es decir no es un
estudio intrinseco de casos, sino que existe un interés por estudiar un problema, una
situacion a investigar. Se analizan diez situaciones comunicativas con la finalidad de
comprender una cuestion especifica, es decir, la constitucion subjetiva en nifios con
discapacidad motora y sin habla, la dimension comunicativa en la intervencion
terapéutica. Se podria afirmar que este estudio tiene un caracter holista, ya que
describe los fendmenos que se suceden en sus contextos naturales, aceptando el
escenario complejo y la totalidad como elementos basicos, y la informacién surgida
del analisis de las observaciones aparecen contextualizadas dentro de una
perspectiva mas amplia. Posee ademas un caracter reflexivo ya que el investigador
forma parte del mundo que estudia y conoce acerca de él.

En relacion con las fases de la investigacion, se evidenciaron cuatro. La primera
constituye el periodo previo al trabajo de campo, en la cual se determinaron los
objetivos de la investigacién y los marcos tedéricos preliminares y se seleccion6 un
grupo o poblacién para su estudio. Una vez establecidos los objetivos a investigar, se
seleccionaron las interacciones, pensando cudles eran las que podrian hacer
comprender la investigacion y la probabilidad de realizar generalizaciones o
modificarlas. Las situaciones comunicativas seleccionadas fueron siempre en la
misma condicion, es decir, en la sesion de fonoaudiologia, entre el nifio con ECNE y
su terapeuta, mientras el investigador era un observador que realizaba la filmacién de
la mencionada situacion terapéutica. Este hecho, es decir, limitar o acotar el contexto,
contribuye a la unicidad de la investigacién, evitando de esta manera otros factores
contextuales. La segunda fase plantea el acceso del investigador al escenario, la
seleccién de fuentes de datos, asi como decisiones en torno al tipo de estrategias de
recogida de informacion y tipos de registro para su almacenamiento. Posteriormente,
la tercera fase remite al trabajo de campo propiamente dicho. Por dltimo, la cuarta
fase se centra en la descripcion y en el andlisis intensivo de las diez situaciones
comunicativas.

Etimologicamente, observar es ponerse delante de un objeto, es poner la mirada
en algo considerandolo como objeto, es en las ciencias sociales y en las ciencias en
general un procedimiento empirico por excelencia, ademas de ser el mas utilizado. A
través de la observacion se establece una relacién concreta entre el hecho social o
los actores de ese hecho y el investigador, y es mediante esa relacion que se obtienen
los datos para desarrollar la investigacion. Su implementacion, comenz6 en la
antropologia, a fines del siglo pasado y fue convirtiéndose en una técnica cada vez de
uso mas sistematico hasta la actualidad, en la que es mucho mas extendido en la
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metodologia de la investigacion. La observacion es un proceso que tiene como funcion
recoger la informacién sobre el objeto en cuestion, luego esa informacién se
selecciona y se transmite. En los origenes de la palabra observar, hay otras
connotaciones: observar significaba ajustarse a lo que estad prescripto, es decir
ponerse en actitud de siervo ante la ley —observar la ley, observar los mandamientos—
. Es en este sentido que se habla de observancia: se vigila, se observa a cualquier
persona que infringe la ley, la norma para hacerle una observacion o una indicacion.

Cabe destacar que este no es el sentido que se le otorga al mencionado término
en esta investigacion, sino que resulta interesante conocer las distintas connotaciones
gue posee o poseia. Desde el campo de las investigaciones sociales, la observacion
es un procedimiento de recoleccion de datos e informacidon que consiste en utilizar los
sentidos para observar los hechos y las realidades sociales en los contextos donde
las personas realizan las actividades de la vida cotidiana.

En los contextos experimental, clinico y educativo, la observacién conlleva
alternativamente varias significaciones mas especificas, derivadas de su primer
sentido (la observacién considerada como un proceso). El hecho de observar es un
objetivo que hay que conseguir o, mejor dicho, una aptitud que hay que desarrollar:
aprender a observar, desarrollar el sentido de la observacion.

Para la persona que investiga, la observacion es el resultado del acto de
observar, seguido indudablemente del acto de interpretar, ya que ello supone la
referencia permanente a un encuadre tedrico. Por lo tanto, observar es un proceso
situado mas alla de las percepciones, que no solo las hace conscientes, sino que las
organiza, interpretandolas, y creara posteriormente una red de significaciones. La
observacion ha de tener un propésito especifico, es decir debe ser planeada
sistematica y cuidadosamente, si bien puede ser una filmacion o grabacion como en
este caso, ser luego volcado en un registro escrito para su revision e interpretacion.
Seria importante también especificar su frecuencia y su duracién siguiendo principios
bésicos de confiabilidad y validez.

Knapp (1980) plantea un analisis pensado para quienes desean tener un marco
de referencia general y asi poder dar una idea también general de los juicios que se
necesitan para observar el acto de la comunicacion humana. Asi mismo, afirma que
“el andlisis de las propias observaciones puede ser mas valido que cualquier sistema
de notacidn que se pueda proponer” (p.353). Este autor divide la observacion en una
etapa inicial de registro de las primeras impresiones y una etapa de interacciones de
registro de reacciones verbales y no verbales en curso. Enumera que deben tenerse
en cuenta: el medio; la existencia de estimulos susceptibles de afectar la interaccion,
las variaciones de la temperatura ambiente, la existencia de otras personas que
rodean a los dos interactuantes, el espacio que queda disponible entre los
comunicantes y los factores arquitectonicos, es decir si la sala es cdmoda o incomoda
y con respecto a la primera impresion de los participantes, explicita sobre la influencia
de la edad de cada uno, el aspecto fisico, el peinado, las diferencias sociales y de
educacion o profesional. Estos ultimos items se consideran superficiales o de poca
importancia para la investigacion.

En relaciéon con la etapa de las interacciones propiamente dichas, Knapp disefia
un analisis mas minucioso y lo divide en: a) conducta al tacto, b) expresiones faciales,
c) conducta visual, d) postura o posicidn, e) conducta vocal, f) movimiento fisico y g)
conducta verbal. Con respecto al item a), traza cuestiones relativas a si existe 0 no
algun tipo de contacto fisico, si es deliberado o accidental, si esta misma tiene algin
fin o no, si la situacion reclamaba algun tipo de contacto o no, si el contacto se produce
solo en momentos especiales y cuanto tiempo dura el mismo, quien inicia el contacto
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y cudl es el efecto visible en la persona tocada. Con respecto al item b), las
expresiones faciales, expresa si los comunicantes poseen una expresion facial
relativamente estable en la situacion, si comunican 0 no una actitud o emocion
mediante esa expresion, si se producen cambios de expresiones faciales durante el
intercambio comunicativo y cual puede ser su causa, si es una conducta verbal o no
verbal que la influye, si alguno de los participantes realizé una expresion facial que
denote aburrimiento, alegria. Respecto del item c), la conducta visual, se debe
observar si suele existir mucho o poco o nulo contacto visual y por qué, si un
participante evita la mirada del otro o no, o si por el contrario existen miradas mas bien
fijas, si hay parpadeo excesivo de alguno de ellos, en qué momentos es evidente
alguna mirada intensa y en cuales no y si existe ausencia de mirada. El item d) sefiala
cuestiones de postura y posicion; se observara qué tipo de postura asumen los
participantes, si estan sentados y como, si la misma es comoda o no, si estas
posiciones cambian a lo largo de la interaccién y por qué causa, si los participantes
estan o no frente a frente o uno al lado del otro o si estan de manera que algo les
impida comunicarse. También debe observarse si la distancia o proxemia entre ellos
es cercana, lejana o media, durante cuanto tiempo mantienen esta postura y esta
posicion y si cambian por qué. En relacion con el item e) sefiala la conducta vocal a
observar, si utilizan ambos participantes el volumen vocal apropiado o no, si alguno
tiene una voz insélitamente suave o fuerte y qué efecto tiene esto sobre el otro
participante, si existen periodos de silencio mas alla de las pausas, si hay risas,
quejidos, agitacion, falta de fluidez. El item f) se refiere a conductas verbales
familiares, es decir, el estilo general de un u otro participante es lo que se refiere a
tipos especificos de conductas no verbales en respuesta a observaciones: acuerdo o
no con el contenido, ambiguas, de interrupcion, retéricas, defensivas, chistes,
expresion de sentimientos positivos 0 negativos, aclaracion, ratificacion.

Knapp (1980) destaca algo que se viene desarrollando, mas precisamente en el
capitulo 2 de esta Tesis. Este autor, realiza la siguiente advertencia:

un libro dedicado por entero a la comunicacion no verbal podria considerarse erréneo
en lo que se refiere a que los sistemas no verbales no deberian considerarse como
procesos aislados, independientes de la conducta verbal y a fin de evitar esto, se debe
insistir en la relacion integral existente entre los sistemas verbales y no verbales. (p.358)

Cabe destacar, en este punto, que estas diferencias van a existir en casi todas
las situaciones, es decir en este analisis de Knapp, la etapa inicial interesa para
encuadrar o enmarcar las interacciones de otro tipo de interlocutores, pero en el caso
de esta tesis, siempre se daran en el mismo entorno, en la misma sala con idénticas
condiciones ambientales, donde no hay otras personas mas que los participantes y el
observador —quien escribe— y las diferencias socioculturales y economicas seran
similares, ya que existe una asimetria de edad, y de supuestos saberes. Por lo tanto,
se orienta esta descripcion analizando la interaccién propiamente dicha, es decir que
la descripcion de los aspectos planteados por Knapp en la etapa inicial, sera similar
en las diez interacciones detalladas. Para ello se realizara un cuadro extraido de cada
observaciéon para evidenciar asi los procesos de produccion lingtistica verbal y no
verbal de cada participante de la interaccion.
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CAPITULO 4
Desarrollo de la investigacion

La actividad del ojo puede dividirse en mirar y observar. El mirar sirve en primer lugar
para nuestra seguridad corporal, la observacién empieza alli donde concluye el mirar;
conduce a disfrutar de las imagenes descubiertas por la mirada.

(Neufert, 1992, p.12)

4.1. Contexto y perspectivas de abordaje

Para cumplir con el objetivo de esta tesis sera necesaria la reconstruccion de
las producciones linglisticas y no lingliisticas de los nifios/as que tienen una manera
no convencional de comunicarse, ya que debido a un diagnostico neurologico de
ECNE (anteriormente mal llamada paralisis cerebral) no poseen la capacidad de
expresarse oralmente.

El objetivo principal de esta tesis es otorgar relevancia a la comunicacion mas
alla de lo linguistico oral, entendiendo el valor abarcativo de la comunicacion como un
proceso de intercambio integral, y describir de qué manera se constituye el sujeto en
la discapacidad motora y sin habla. Ademas, se intenta describir qué tipo de
interacciones verbales o no verbales, permiten comunicarse a los nifios/as con estas
caracteristicas y a sus terapeutas a través de la utilizacion de recursos y estrategias
linguisticas, ya sean asistidas o no asistidas; con ayuda o sin ayuda. De esta forma,
conocer la posicion subjetiva e identificar cuales son las producciones que permitan
contar quién es ese nifio en el discurso. Este hecho implica el lugar del nifio en la
lengua, gracias a la posibilidad de subjetivacion.

Para ello, se tendran en cuenta las producciones del propio cuerpo
(expresiones, faciales, gestuales, mimica, entre muchos) o aquellos elementos que se
usan fuera del cuerpo, de manera externa, es decir, pictogramas, objetos concretos
y/o figuras, por ejemplo. Estos recursos fueron descriptos en el capitulo 2, en sus
partes 2.2 y 2.3 respectivamente y se menciond su utilidad para comunicar lo que
desea ese nifio, validos 0 no como elementos signicos, como manifestacion subjetiva.

Segun lo planteado por Knapp (1980), “necesitamos saber qué hemos de mirar
y cOmo registrarlo si tenemos que volver a mirarlo mas tarde”, es decir “tendremos
gue comenzar de alguna manera; necesitamos poner cierto orden en un conjunto muy
complejo de acontecimientos” (p.342). En otras palabras, el observador —en este caso
guien escribe— ha de tener la habilidad suficiente para unificar los conceptos que
conectan todas las observaciones aisladas y asi poder hacer valido este instrumento:
la observacion. El hecho de observar es permanente, pero el proceso de observacion
puede ser mas critico para ciertas actividades profesionales. Asi como el buen orador
tiene la importante motivacion de dar a entender claramente las ideas que expone, el
observador eficaz debe dirigir su esfuerzo en comprender la conducta de lo
observado. Para que esto suceda, el observador debe adoptar una actitud de cierto
distanciamiento respecto de aquellos a quienes observa.

En la presente tesis, el interés se centra en las descripciones facticas y no
evaluativas de las conductas orales y no orales de los participantes, asi como en las
interpretaciones de las mencionadas descripciones. A los fines de la investigacion se
tendran en cuenta ciertas conductas que indiquen participacion o no de los
interlocutores; por ejemplo, tomar el turno en la interaccion, ya sea con vocalizaciones,
expresiones corporales, miradas, entre otros. Se tendran en cuenta los momentos en
gue el niflo con discapacidad motora y sin habla es activo como interlocutor. Por lo
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tanto, el observador debe estar atento a las diferencias que pueden ser significativas
antes de comenzar a categorizar y sistematizar.

Se tendra en cuenta el andlisis global planteado por Knapp (1980), en el que se
busca lograr un marco de referencia general que contemple los intercambios
interpersonales que se suceden en un hecho de comunicacién humana. Este autor
menciona que el analisis global posee una etapa inicial, en la que se registran las
primeras impresiones y una etapa de interaccion, donde se registran las cuestiones
verbales y no verbales (p.355). Todos estos aspectos fueron ya descriptos
tedricamente en el capitulo 2 parte 2, en el que se plantea la articulacion entre lo verbal
y no verbal.

En la etapa inicial, se debe observar el medio, en relacion con la existencia de
estimulos susceptibles de afectar la interaccion, la presencia de otras personas, el
ambiente fisico, la decoracién del lugar donde se lleva a cabo la interaccion, la
comodidad/incomodidad del lugar, mesas, paredes, por qué se escogio ese lugar y no
otro, si es familiar o no para los participantes y qué conducta es esperable en ese
ambito. Ademas del medio, se menciona en la etapa inicial a los participantes, en
relacion con el sexo, edad entre ellos, qué sucede respecto de las relaciones de
autoridad involucradas, el tamafio de los cuerpos, el aspecto fisico. Se observara si
entre ellos existe empatia, si parecen gustarse o no.

Segun Knapp el observador debe estar atento a estas cuestiones iniciales ya
qgue pueden variar a medida que la interaccion progresa y a medida que observa, debe
hacerse hipétesis iniciales y ser capaz de percibir ciertos cambios (el terapeuta se
saca los lentes y qué sucede, por ejemplo, actitudes que pueden parecer
insignificantes, pero varian el ritmo de la interaccion).

Con respecto al andlisis global, en la etapa ya de la interaccién propiamente
dicha, Knapp plantea que se registran las reacciones verbales y no verbales. En
relacion con el aspecto tactil observar si existe alguna clase de contacto fisico y como
se produce, es decir si de manera deliberada o accidental, si el contacto posee un fin
especifico, si no existe contacto, si el contacto se da en algunos momentos de la
interaccién, cuanto tiempo dura, quién lo inicia y qué efecto visible produce en la
persona tocada. Dentro de este analisis se destacan también las expresiones faciales,
para establecer si son estables, si comunican en general una emocion o si se
producen cambios en determinados puntos de la interaccion. Observar cual pudo ser
la causa de estos cambios faciales, si esas expresiones faciales son actitudes
contrarias a las que se expresan verbalmente; si a lo largo de la interaccion variaron
las expresiones faciales o perdura una, por ejemplo, de enojo, de tristeza, de
nerviosismo, entre otras.

Con respecto al contacto visual, se debe observar si este existe 0 no, si es poco,
si alguno de los participantes aparta la mirada y por qué; o, por el contrario, si alguno
de los participantes ejerce una mirada fija 0 de modo persistente. Si existe un criterio
aplicable a los lugares donde alguno de los participantes mira cuando no dirige la
mirada y qué efectos tiene en el otro la mirada fija o la ausencia de la misma. Con
relacion a las posiciones corporales, se debe observar qué posturas asumen ambos
participantes, si estan sentados, si estan frente a frente o0 no, como se relacionan en
esas posturas los cuerpos, es decir si las posturas adoptadas dan sensacion
placentera o por el contrario parece ser tensa y si existen cambios posturales durante
la observaciéon. Se deben observar ademas las posturas de inicio de la interaccién, es
decir, a qué distancia se comunican ambos (proxemia) y si esto la facilitara o no. Se
debe tener en cuenta al observar, la aparicibn de gestos (ya sean emblematicos,
reguladores u otros), movimientos de las manos o con alguna otra parte del cuerpo y

90



si estos generaron algun cambio significativo en la dinamica de la situacion. Otra
cuestion por observar, que describe Knapp como importante, es el aspecto prosaédico,
llamado por este autor como la conducta vocal, vale decir evidenciar la calidad del
volumen, el tono y/o el timbre de la voz de los participantes y si los cambios producen
algun efecto en el otro. Se debe prestar atencion a la presencia de pausas, silencios,
cambios en la fluidez de la voz, que entorpezcan la situacion o que indiquen cambios
de estados de animo.

Mas adelante, y prosiguiendo con el analisis de Knapp, se destaca el item
denominado por él cdmo conducta verbal, en el que se consideran aspectos, tan
importantes como los anteriormente mencionados, que tienen que ver con respuestas
familiares o el estilo de expresarse de alguno de los participantes, es decir si existen
expresiones de sentimientos, presencia de respuestas defensivas, o afirmativas,
opiniones, respuestas con doble sentido, chistes, respuestas interpretativas,
reafirmaciones de respuestas, solicitud de clarificacién de contenidos, entre muchas.

Todos estos puntos relatados por Knapp remiten a lo ya explicado en la
presente tesis en el capitulo 2 punto 2 en el que se describe la articulacién entre los
elementos linguisticos y no linglisticos de la comunicacion, ademas de resumirse en
un cuadro explicativo (Knapp, 1980, p. 46). Cabe sefialar que quien observa la
interaccion debe tener ciertos conocimientos propios y previos sobre el objeto de las
observaciones para poder interpretarlas plenamente. La propuesta de Knapp, plantea
realizar un analisis que ha sido de gran utilidad y se tendran en cuenta los siguientes
puntos para realizar primeramente un marco acerca de como se sucedieron las
interacciones, como en el caso de la descripcion general del ambito o espacio fisico,
tipo de materiales que se utilizaron en la interaccion, su duracion y sobre los
participantes en relacion con edad, sexo, y algunos datos de importancia. Luego se
realizara un andlisis de cada interaccion en el que se tendran en cuenta los items
planteados por el autor antes mencionado con una previa descripcion de la situacion
terapéutica para poder ubicar de una manera comprensible cada una de las
interacciones.

4.2. Descripcion de los sujetos de la poblacion

Con relacion a la poblacion tomada en cuenta en esta tesis, y con respecto a la
descripcion general, todos tienen un diagnéstico de ECNE, de diversas etiologias y
maneras de manifestarse o tipologias —segun lo detallado en el capitulo 1 parte 3—-y
ninguno de ellos tiene marcha independiente; solo dos dan algunos pasos con
asistencia de un andador o de las manos de un adulto, el resto usa sillas ortopédicas
posturales. Son diez nifios que asisten a un centro privado de la ciudad de Rosario,
Santa Fe, Argentina. Con respecto al aspecto sociocultural y econdémico de los
nifios/as, es diverso, puesto que algunos presentan asistencia de la obra social y otros
no, ya que quien la sustenta o esta a cargo, en ocasiones se queda sin trabajo.

Sin embargo, como se dijo en el parrafo anterior y en el punto 2 del capitulo 1,
todos poseen por Ley Nacional, el CUD, que los habilita para acceder a las
prestaciones correspondientes. Cabe destacar que todos los sujetos en investigacion
ademas cuentan con el consentimiento informado correspondiente.

Es muy importante enfatizar que todos los nifios/as de la presente tesis son
considerados capaces de poder utilizar un sistema de CAA. Para determinar esto se
tuvo en cuenta que todos tienen intencidon comunicativa en mayor o menor medida,
poseen atencion a estimulos visuales y cierta fijacion visual, de modo que los sistemas
empleados, ya sean de alta o baja tecnologia ofrecidos por el otro participante, en este
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caso el terapeuta, puedan ser introducidos y generar cuestiones inherentes al tema
de investigacidbn en esta tesis: la busqueda de subjetividad a través de estos
mediadores. Es decir, conocer si el sistema de CAA que se implementa produce o no
cambios en la interaccidn dialégica en la dimension terapéutica. Y a su vez, si este
hecho sitda al nifio en una posicion subjetivante.

En la presente tesis no se tratan los niveles cognitivos en términos de
inteligencia relativa a etapas o edades cronolégicas a cumplir, ya que los nifios/as de
la poblacion en estudio en general no arriban a niveles esperables bajo esa mirada o
perspectiva, es decir, no siguen patrones en casi ningun aspecto del desarrollo.
Ademas, quien escribe no acuerda con parametros de esa linea tedrica, o tests tipo
coeficiente intelectual, entre otros, que solo estigmatizan y clasifican, arrojando
resultados sin tener en cuenta para nada las particularidades o singularidades de cada
nifio. Y la constitucion de un sujeto o la subjetivacion se trata de esto, precisamente,
no hay un sujeto idéntico a otro ni alguien es posible de ser cuantificado, clasificado o
parametrizado. Se tendra en cuenta, como se menciona en el parrafo anterior, la
minima capacidad de simbolizar y observar los recursos linguisticos implementados
en las sesiones de fonoaudiologia.

Los nifios/as tienen entre dos y doce afos y concurren al mencionado centro
desde hace méas de un afo, es decir estan en plena atencion terapéutica
fonoaudioldgica. Todos ellos asisten al menos a dos sesiones semanales, ademas de
realizar alguna otra intervencion terapéutica como kinesiologia o terapia ocupacional.
Los nifios/as provienen de niveles socioecondémicos diversos y asisten ademas a
instituciones educativas tanto publicas como privadas, en general con maestras
integradoras que los acompafian en el proceso de integracién escolar. Todos poseen
el CUD para poder acceder a la cobertura que provee el sistema nacional de salud
con relaciébn a la discapacidad motora. Con respecto al otro participante, son
profesionales fonoaudiélogas que ejercen su profesion en el mencionado centro hace
mas un afio y medio, y todas son las terapeutas de los nifios/as

En lineas generales con relacion al CUD (documento que valida y sostiene
legalmente los derechos de las personas discapacitadas, explicitado en el capitulo 1
punto 1.1.4), es un documento que se tramita de manera voluntaria y se otorga luego
de una evaluacién de una junta de personas para tal fin. Este documento no es
otorgado solo por diagndstico, sino que la mencionada junta evaluadora determinara
0 no si existe una discapacidad teniendo como parametros lo establecido en un boletin
oficial de normativas para la discapacidad. Cabe destacar que el CUD, no se basa en
el diagnostico sino en el nivel funcional de la persona, por lo que se deduce que el
CUD no es permanente sino dependiente del funcionamiento de la persona a lo largo
de su vida. Este documento es necesario para acceder al Sistema uUnico de
Prestaciones Basicas en Salud, segun la Ley 24901 (también mencionado en el
capitulo 1, punto 1.1.4), certificacién que se otorga para menores de 5 afios por un
plazo de 5 afios y para mayores de 6 afios, por un plazo de 10 afios. Segun esta Junta
evaluadora, para determinar la DM y otorgar el CUD se analizan cuatro componentes
y su grado de afectacion:

. Funciones corporales (b)

. Estructuras corporales (s)

. Actividad y participacion (d)

. Factores contextuales, personales y ambientales (e)

Cada uno de esos componentes tiene un cédigo alfanumérico dependiendo qué
esta afectado en los nifios con DM se les otorga un grado de discapacidad que va

92



desde ausencia de la misma (0%), leve (5 a 24%), moderado (25 a 49%), grave (50 a
95%) y completa (96 a 100%). Estos porcentajes determinaran los servicios de salud
0 atencion que les debera brindar su obra social o prepaga a través del organismo de
la Nacion.

Los nifios/as de la poblacién de esta tesis tienen variados diagndésticos que
también estdn en esta nomenclatura con otros coédigos, pero respecto de las
afectaciones que presentan, en general son las siguientes:

- b147: retraso en adquisicién de pautas madurativas (evaluado por observacion
clinica)

- b320: funciones de la articulacion de la palabra (evaluado por escala funcional
de la palabra o tests)

- b735: funciones relacionadas con el tono muscular (evaluado con escalas
especificas)

- b730: funciones relacionadas con la fuerza muscular (evaluado con escalas
especificas)

- b750: funciones relacionadas con los reflejos motores (evaluado por
observacion clinica)

- b770: funciones relacionadas con el patrén de la marcha (evaluado por
observacion clinica)

-s1110: lesiones en cerebro (evaluadas con resonancia magnética y tomografia
computada)

- s1104: lesiones en cerebelo (y para cada segmento lesionado hay un cdodigo
correspondiente).

- d230: llevar a cabo rutinas diarias

- d330: hablar

- d4155: mantener la posicion de la cabeza

- d415: mantener la posicion del cuerpo

- d440: uso fino de la mano

- d465: desplazarse utilizando algun tipo de equipamiento

- d5300: regulacién y control de esfinteres

- d550: comer

- d820: educacion (dividida por codigos segun los niveles educativos)

- e1101: medicamentos

- e1151: productos y tecnologia de ayuda para el uso en la vida diaria

- e355: profesiones de salud (atencién)

- e340: atencion de cuidadores

- e5700: servicios de seguridad social

Estos dltimos items son evaluados en general mediante observacion clinica y
la falta de habla (d330) también por escalas y tests. Ademas, debe llenarse una planilla
en la que consten antecedentes, diagndstico, pautas madurativas cumplidas o no
desde el nacimiento a los 4 afos. En lineas generales se puede concluir que los
nifios/as de esta investigacion tienen afectadas todas estas nomenclaturas en un
grado que va de leve a moderado o completo.

Existe también una nomenclatura proveniente de un documento médico que
clasifica a las DM segun su tipo, Se observa que los nifios en estudio pueden ser
sometidos bajo esos codigos alfanuméricos, por ejemplo: los nifios/as de la primera,
la segunda, la cuarta y la sexta interaccion; serian G80.3 que es la ECNE de tipo
diskinética. Los nifios/as de la quinta y séptima interaccion, pertenecen al cédigo
G80.1 que es la ECNE de tipo espastica, mientras que los nifios/as de la tercera,
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octava y décima, son del grupo G80.4 que es la ataxia. Luego se dividen en codigos
segun la topografia de la lesion, pero esto fue descripto de manera mas cualitativa en
el capitulo 1, punto 1.3. Sin embargo, esta division es poco practica o quizas inexacta
en términos de la realidad clinica, al trabajar con estos nifios7as, ya que se trata
siempre de cuadros mixtos. Existen nifilos/as con el tronco con un tono hipoténico y
los miembros superiores y/o inferiores con espasticidad o viceversa, esto implica que
no existen cuadros del todo puros en relacion con su caracterizacion diagndstica.
Pareceria entonces que hasta en este nivel hay particularidades, pero desde el
discurso médico se intenta siempre clasificar todo tipo de patologia o entidad.

Cabe destacar, que todos estos nifios/as tienen probabilidades de sufrir
interrecurrencias respiratorias, es decir, enfermedades respiratorias que interfieren en
su desarrollo. Al poseer desde un comienzo una mala postura general y encontrarse
siempre posicionados de manera no muy adecuada para el funcionamiento y
coordinacion de todos los sistemas, tienen tendencia a complicérseles este aspecto y
asi se va deteriorando su salud completa. De hecho, es una de las causas por la que
muchos nifios fallecen, no por la etiologia en si misma, es decir por la ECNE, sino por
las consecuencias respiratorias.

Las terapias pueden posicionar al nino de manera adecuada, en efecto, este es
uno de los pilares de la rehabilitacion de estos pacientes, pero es una pequefia parte
del dia habitual de ese nifio, el resto del dia estan en sus hogares o escuelas de otras
maneras, en las que no hay encuadre terapéutico y se los posiciona como pueden sus
familiares. Algunos de ellos estan en sus sillas posturales, que es una buena manera
de prevenir alteraciones ortopédicas musculo esqueléticas y las respiratorias antes
mencionadas.

4.3. Descripcion de las situaciones comunicativas

En relacién con el &mbito donde transcurren las interacciones, en la mayoria de
los casos suceden en la sala de fonoaudiologia o en otra sala donde habitualmente
trabajan las fonoaudi6logas con sus pacientes, es decir que es siempre en un
ambiente conocido y familiar para el nifio ya que acude a sesiones de fonoaudiologia
dos o tres veces semanales. Por lo tanto, estan habituados a ese medio y no afecta a
la interaccion en si misma. Lo mismo sucede con la temperatura y la arquitectura del
lugar, o el espacio fisico, que se evidencia como confortable. En ambas salas, existen
camillas, rolos y pelotas terapéuticas, distintas sillas bancos que se utilizan en todos
0 casi todos los casos para posicionar a los pacientes. En relacion con el aspecto
fisico y edad, existen diferencias (profesional adulto y nifio) que no interfieren en la
relacion de los participantes, ademas todos se conocen hace tiempo, ninguno tuvo su
primer encuentro en estas ocasiones.

En todas las situaciones comunicativas, las filmaciones tuvieron una extensién
de cuarenta y cinco minutos, tiempo total que dura la sesion terapéutica
fonoaudiologica. En las interacciones se usaron distintos elementos para su
desarrollo, como libros de cuentos (en el caso de la primera y séptima interaccion),
alimentos (interaccion primera, segunda y sexta), objetos concretos (interacciones
segunda, cuarta y novena), pictogramas (interacciones segunda, tercera, quinta,
séptima y octava) y una Tablet (en el caso de la ultima interaccién); y por supuesto las
expresiones corporales de ambos participantes. Las observaciones fueron posibles
gracias al registro mediante una cadmara filmadora. En algunos casos, “la cAmara
puede estar oculta, o se disparara cuando los sujetos se acostumbren a la misma para
evitar la ansiedad inicial” (Knapp, 1980, p.351). En el caso de esta tesis, este hecho
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fue variable, ya que algunos nifilos no registraron la presencia de la camara y otros si
(en la primera y la octava interaccién). En estos ultimos casos, se esperd que los
nifos/as se acostumbraran a la camara segun sus tiempos, para que actuaran con la
mayor naturalidad y que la situacion dialégica fuera lo menos contaminada posible.
En todos los casos, quien escribe la presente tesis, es la observadora que, ademas,
filmo las interacciones.

Las observaciones se realizaron teniendo en cuenta, como Se menciono
anteriormente, todos los aspectos implicados en una interaccién dialégica.

Se denomind T a cada terapeuta participante y N al nifio interlocutor, sea nifio
o nifia, y se registré en una grilla de la siguiente manera:

Numero Sigla del Registro de actividad Registro de actividad no
de entrada | interlocutor lingUistica verbal y no lingUistica y no verbal.
T:Terapeuta | verbal T: terapeuta
N: nifio/a N: nifio/a

La primera situacion que se describe es entre un nifio de dos afios y su
terapeuta, en adelante T. El nifio es de la ciudad de Rosario, con diagndstico de
ECNE, de tipo atetdsico severo con movimientos descontrolados e involuntarios tanto
en miembros superiores como en inferiores y no posee control cefalico. No camina,
usa una silla postural con pechera, apoya pies y cinturdn pélvico que lo sostiene. No
puede estar sentado solo, a menos que lo asista otra persona. No ha desarrollado
lenguaje oral, se comunica con la vista, con diferentes sonrisas o gestos de agrado y
desagrado. Es capaz de elegir lo que desea con la vista. Asiste a un Jardin maternal.
T, es de profesion licenciada en fonoaudiologia, recibida hace un afio y medio
aproximadamente, y su actividad en la institucion es la primera experiencia
profesional.

Ambos participantes se posicionan sentados sobre un rollo o rodillo grande
donde la terapeuta queda por detras del nifio. Durante toda la interaccion, ambos
mantienen la misma posicion, sentados en el rollo.

La interaccibn se desarrolla a partir de acciones relacionadas con la
alimentacion, simultaneamente realizan otra actividad que es la lectura de cuentos
vinculada con el hecho de alimentarse. Posteriormente T le propone tomar agua,
momento en el que se ausentan de la camara por unos minutos, regresando con agua,
le da de beber, posicionandolo mas de costado. Regresan a la actividad de la lectura
de cuentos, momento en que T vuelve a colocarlo en la postura inicial. En un momento
T le propone cantarle una cancion. T vuelve a darle de comer y a intentar leerle otro
cuento. Esta vez, es un cuento con sonidos, y le ayuda a N para que presione un boton
en el libro para que suene. En varias oportunidades, en el medio de esta actividad, T
le propone también cantar una cancién y comer y comienza otra vez a comer la torta
asada, que es como una torta frita con masa en base a agua, huevo y harina, muy
comun que se cocine en casa de N. T ayuda a N para que coma. Le vuelve a ofrecer
agua ya que observa que el nifio tose y llora. Cuando el nifio deja de llorar se finaliza
la sesion.

Se pudo observar claramente que la terapeuta poseia recursos prosodicos
adecuados para captar la atencion del nifio, distintas intensidades, pausas y frases
cortas, de facil comprension, no asi capacidad de realizar gestos ni instrumentales ni
emblematicos ni de ningun tipo ya que no podia movilizar sus manos, solo sostenia
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elementos o el cuerpo del nifio y N realizaba para interactuar miradas con
intencionalidad, vocalizaciones, sonrisa significativa e intencional, llantos o quejidos.

Se encontraban en un nivel proxémico denominado por Hall (1971) como
intimo, es mas: no hay espacio entre los cuerpos participantes, pero no es 6ptimo para
interactuar, debido a la postura de ambos relatada en la descripcién general, ya que
practicamente no existian miradas entre ellos. La mirada es un elemento que regula
permanentemente una interaccion, sucede en el bebé desde los cuatro meses y es
basica para crear vinculo con los demas. En la entrada 6, se observa como T no se
da cuenta que N mira con anterioridad el libro que desea, justamente porque no puede
ver su cara. Lo hace porgue era parte de su plan de trabajo. Durante todo el desarrollo
se observa que el adulto proponia actividades en las que el nifio poco participaba,
como comer, o escuchar el cuento, o lo que es aun peor, ambas actividades
simultdneamente propuestas (entradas 6, 8, 13, 16 21, 23y 35).

¢;Vamos a leer un cuentito? T: Mientras le da de comer
6 T N: ContinGa masticando y mira
hacia el libro.

A ver...como sigue el T: Abriendo el cuento en la

7 T cuento de Pluto? primera pagina del cuento de
Pluto, aun sin ver el rostro del
nifo.

N: Mira fijamente el cuento.

iDebajo de ese arbol viejo, T: Mientras le sigue dando de
8 T junto a la piedra partida, comer, buscando contacto
bebe Pluto con su hueso se | visual que no logra por la
dedica a la comida...pero ese | posicién en que estan ambos,
Pluto, tiene hambre como sefalando el &rbol y al bebé
vos, Pluto! Pluto.

N: Continta masticando
mientras mira atentamente el
libro.

Este hecho evidencia poca gestion de turnos (Goffman, 1971), ya que T habla
sin darle tantas posibilidades a N de involucrarse en la interaccién, es decir, propone
y propone sin esperar respuesta previa de N. A pesar de ello y del diagndstico de N,
gue es muy dificil para la interaccién propiamente dicha, se evidencia una importante
intencidbn comunicativa, ya que, en algunas oportunidades N se mostré activo
mediante sus expresiones corporales y buscando sobre todo la mirada o contacto
visual con T (entradas 3 y 23):

iUy, mira...bebé Donald muy | T: Inclinando su cuerpoy

23 T contento lleg6 a la confiteria | cabeza para poder tener
como yo mismo me las contacto visual que no logra
comeria! jComo N se come N: Buscando contacto visual de
la torta asadal T, se inclina y se miran.

También se mostrd activo con muestras de desagrado o displacer (entradas 34,
38, 42 y 45) y con vocalizaciones (entradas 2, 15, 26, 34, 37, 40, 52, 54, 56 61, 68).
Al final de la interaccién se observd cémo ambos disfrutaban y se comprobd una
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verdadera comunicacion de miradas, de cuerpos y de movimientos. Es en este
momento, cuanto mas se evidencioé el compromiso conversacional entre ambos, en
términos de Gumperz, descripto en el capitulo 2 punto 1. Este hecho sucedio cuando
N fue capaz de poder accionar los objetos (bocinas) del cuento y producir un efecto
gue se repite, al notar que lo que realiza, con ayuda de las manos de T, y se observo
su emocion al ver eso que produce (entrada 57 hasta el final de la interaccién).

jPodemos leer otro cuento N: Buscando otro cuento con
64 T mas! jEste que también tiene | objetos sonoros y haciéndole
ruiditos! Baltazar se llama apretar la bocina que hay en el
querés? mismo.
N: Se rie.
N: Se rie cada vez que le hace
65 N Aaaaaaaa apretar con sus manos la bocina
y que el produce el sonido y
mira a T con alegria.
T: Riéndose con N y mirandose
fijamente los dos.
Repiten esta situacion tres
66 veces mas.
67 T iQué bien! jQué lindo que te | T: Riéndose con el nifio.
sale! jLo hacés muy bien! N: Sonriendo y mirando a T.
68 N Aaaaaaaa N: Sonriendo y mirando a T.

En otras oportunidades su actividad fue mas una funcion de reclamo basada en
desagrado o agrado segun lo que proponia T. Se evidenciaba en estas ocasiones la
angustia por parte de N, que producia el desencuentro entre lo que se hablaba, entre
lo verbal y la accién corporal contraria (Maturana 2011).

Solo en una ocasién N fue muy activo fijando la mirada en el libro que deseaba
(entrada 29), vocalizando también (entrada 30) y la terapeuta retomo lo que él le dijo
con la mirada (entrada 31) y N ratificé su eleccion mirando fijamente y riéndose. Es en
estas entradas donde se observé una verdadera interrelacion entre lenguaje oral y no
oral entre ambos participantes.

A ver, cual querés que T: Inclinando su cuerpo para
29 T leamos? ¢Vamos a ver... gue lo mire y mostrandole los

vamos a dejar de comer la cuentos mencionados.

torta un ratito, cual queres N: Sonrie y mira fijamente el

que leamos? ¢Una fiesta en | libro de Moncho mientras

la selva o Moncho el también mastica.

pequefio mono?

Se sonrie y mira fijamente el

30 N Mmmmmmm libro del mono Moncho.

jAy... este queres leer! jQué | T: Sonriendo y eligiendo el libro
31 T bueno! jVamos a leer el del gue el nifio miro.

mono Moncho! jEste te gusto
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mas...entonces vamos a leer
éste! jQué bueno!

N: Se sonrie mirando fijamente
32 N Aaaaammmm el cuento elegido.

Se observa en la entrada niumero 17 el uso del diminutivo por parte de T,
cuestién que podria evitarse, ya que, si se busca que el nifio crezca, avance, como
objetivo general de toda situacion clinica por la que se acude a ciertos profesionales,
como en este caso, la fonoaudidloga no favorece en este sentido. Este hecho debe
evitarse en cualquier hecho clinico que apunte a desarrollar el andamiaje y potencial
de un nifio y su constitucion como sujeto.

El uso del rolo en este tipo de situaciones clinicas es muy utilizado, pero si lo
gue se busca es la interaccion dialdgica, hubiese sido mas beneficioso que estuvieran
cara a cara, no de espaldas, o mucho mejor que el nifio fuese colocado en su silla
postural, si el objetivo primordial era la comunicacion. La falla en este aspecto se pone
en evidencia en varias oportunidades, en las que el nifio flexiond su cuerpo en busca
de la mirada de T, pero la terapeuta continué con su objetivo que era darle de comer.

Hubiese sido interesante que T percibiese esta accibn como importante, para
asi modificar la posicién no solo corporal de ambos, sino la posicion que posibilitase
el dialogo De esta manera se hubiese generado otro tipo de intervencion mucho mas
rica basada en miradas y expresiones corporales mas comunicativas por parte de N,
que reflejasen su intencionalidad y su posicion subjetiva.

En el inicio de la interaccién se observo que la terapeuta se sintié incomoda
frente a la propuesta de ser grabada, luego parecidé sentirse mas coémoda.
Especificamente en relaciébn con el desempefio de T se puede decir que tuvo la
habilidad de captar la necesidad basica del hambre de N, pero queda solo en eso, ya
gue no supo generar espacios para que N sea mas activo, por ejemplo, si tenia
hambre jugar a algo con la comida y utensilios de juguetes, para poder ir hacia un
juego mas representativo y significante. Por otra parte, T fue capaz de leer el placer
en una ocasion, en el juego final con N para asi poder repetirlo.

Hubiese sido muy interesante trabajar en otra postura, por ejemplo, como se
menciono el nifio en su silla, enfrentado a T, para poder dilucidar si es que tuvo
hambre permanentemente, o si, en los momentos que mira el libro, elige con la mirada
este objeto solo porque era lo que tenia de frente.

Se evidencia que T realiza la presentacion de las actividades de manera
deliberada, como desprolija, no hay turnos en la interaccién ni una organizacion en las
propuestas para realizar con N. No obstante, N es capaz de ir a su propio ritmo en la
toma de decisiones, y cuando T lo deja puede manifestarse, mostrarse y buscara T
en el contacto visual.

En sesiones posteriores seria conveniente retomar lo que causo placer en N, y
gue generd una interaccion positiva entre ambos, es decir desde la entrada 57, en
donde se utilizaron cuentos con sonidos, e intentar que N produzca sonidos con ayuda
de T, ya que N vocaliza.

En esta interaccion se utiliz6 como elemento de intervencion o estrategia
comunicativa, la comida y libros de cuentos. No se utilizaron otros objetos ni se usaron
pictogramas.

La segunda interaccién que se describe a continuacion es entre una nifia de
dos afios, de Rosario, con un diagndstico de ECNE, de tipo ataxica leve, con una base
hipotdnica de tronco-, y con su fonoaudidloga. La nifia es capaz de estar sentada sola,
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de dar pequefios pasos con ayuda y con un andador. Puede comunicarse con algunas
vocalizaciones y sefialar aquello que elige y desea. Asiste a un jardin maternal sin
acompafamiento de maestra integradora. T es licenciada en fonoaudiologia, recibida
hace tres afios, desde que se recibid trabaja en la institucion y en otra institucion por
la tarde. Con respecto a la disposicion espacial, N esta sentada en una silla pequefia
frente a una mesa pequeia y frente a ella y a la misma altura se sienta T; es decir que
a nivel proxémico existe una cercania Optima para interactuar. Al comienzo de la
sesion T le propone a N que elija entre la actividad de comer o tomar agua a través
del uso de pictogramas y N elige comer. Esta actividad lleva bastante tiempo, en la
gue se mediatiza todo con gestos emblematicos y un uso adecuado de recursos
prosodicos adecuados para interactuar por parte la terapeuta.

La propuesta de las actividades se desarrolla de esta manera: se le presenta el
objeto concreto, es decir, el agua en una botella y la galletita. Luego trabajan con estas
mismas opciones, pero solo con lenguaje oral sin apoyatura visual o de objetos
concretos. Posteriormente, juegan a comer con ollas, utensilios y alimentos de
plastico, pero colocan también los reales (galletita y agua). Por ultimo, miran y
nominan figuras de animales.

En esta situacion, se puede observar que presentaban una proxemia en
términos de Hall (1971) de tipo personal, es decir entre 46 centimetros y un metro
aproximadamente. La interaccion se vio favorecida por el contacto cara a cara, ambas
estaban de frente durante la misma.

Existi6 una riqgueza de cuestiones linglisticas verbales y no verbales que
sucedieron de manera simultanea. Cabe destacar que es N quien inici6 la interaccion,
apenas sentadas ambas, con una expresion corporal muy clara al mirar lo que desea
hacer (comer), y la terapeuta interpreto, la retom6 y comenzo a interactuar a partir de
esa expresion, generada por N. De manera casi permanente, la comunicacion se dio
de manera multimodal, es decir, convivia el lenguaje oral con las expresiones
corporales, los gestos emblematicos, el sefialamiento, los gestos de acciones, la
ayuda visual de los pictogramas.

La situacién comunicativa fue iniciada por N de manera no oral en la entrada
namero uno, luego en la entrada nimero cuatro esta iniciativa fue reafirmada por N,
mediante la eleccion del pictograma y la sonrisa. Luego se observaron varios eshozos
de palabras, al contestar jiii por si (entrada 6, 8 y 12) o al enunciar aua por agua
(entrada 25), haciendo uso ademas de la prosodia.

N: Con la cabeza el gesto de si,

6 N Jiii sonriendo y tomando avidamente la
galletita.

T: La mira fijamente a los ojos y
sonrie mientras espera que N
mastique.

25 N Aaaaauuuu N: Mirando a T.
T: Esperando la respuesta de N.

26 T SAgua? Toma T: Dandole de tomar con la botella.
N: Acepta la botella y toma varios
sorbos con ganas.

Se evidenci6 que N fue muy activa en la interaccion e incluso utilizé
modalidades comunicativas multiples para expresarse y mostrar sus intereses y
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deseos frente a las opciones de T. Se destacaron situaciones muy ricas por parte de
N, en muchos casos, combinaba gestos emblematicos de afirmaciéon o negacion con
lenguaje o vocalizaciones (entradas: 6, 9, 12, 21, 62, 68 y 87). En otros casos, realizo
solo gestos emblematicos como en la entrada 15 y 72, otros gestos como de uso de
objetos, en entradas 91 y 95, y en otros solo vocalizaciones equivalentes o casi
parecidas a si o no (entradas: 32, 39, 49, 57 y 76). En la entrada 13 se adelant6 o
inicié ella la interaccion con un gesto y en la entrada 35 comenz6 de manera activa un
juego corporal con los pies que T retom0 y continud por poco tiempo, ya que deseaba
qgue N le siga contestando con pictogramas.

T: Pone cerca de su cara la botella
13 T A ver... con el sorbete.

N: Abre la boca frente al
ofrecimiento de la botella con la

pajita.
Bueno, pero comé lo que T: Con cara de sorprendida por el
14 T tenés en la boca... gesto de N y con tono de
exclamacion.

N: Masticando y sonriendo,
35 N Jiii comienza a tocar el piede Ty a
jugar con él, riéndose.

jAy que cosquilla... que pie | T: Retoma el juego iniciado por N

36 T chiquito! Jajajaja! Ay por muy poco tiempo y vuelve a
auxilio. ¢ Querés mas? ofrecerle mas alimento.
N: Mirando a T.
37 N Mmmmmmm T: Deja el juego de los pies y

quiere que N le conteste.

En las entradas 53 y 80, se observé cdmo aun N necesita la triangulacion con
el adulto para poder manipular los objetos, es decir, quiere que le pinche el alimento
y en otra ocasion sucede lo mismo. Esto indica que existi6 atencion conjunta,
primordial nocidn que sirve para conocer el mundo y los objetos que la rodean. Es una
etapa en que el nifio utiliza al adulto para esto.

A través de lo analizado se puede decir que la N maneja el plano de figuras, los
objetos concretos y las palabras. Ademas, existi6 a lo largo de la sesién una
progresion de uso de estas estrategias y ademas se destaca que N las utiliza de
manera aislada a cada una. T utiliz6 muchos recursos prosodicos adecuados, como
se describen en el capitulo 2 punto 1 para enriquecer la interaccion.

Cabe destacar que en el caso de esta profesional fonoaudidloga se pudo
observar que en varias ocasiones utilizé pictogramas, luego objetos concretos y fue
capaz de ir y venir en este sentido, cambiando el sistema, o el cédigo que utilizaba.
De manera casi insistente, retomé y repregunt6 en los casos que la respuesta de N
no la satisfacia, como en las entradas 19 y 22 que, con apoyo de los pictogramas,
buscaba la respuesta y repreguntaba lo mismo en la segunda ocasion con el objeto
concreto correspondiente.
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T: Sefialando con un dedo el
19 T ¢ Querés agua? pictograma de agua.

N: Mueve la cabeza, pero sin
sentido, no es un gesto de no ni
ningan gesto emblematico, mas
bien un movimiento aislado.

T: Pregunta en un tono mas

20 T ¢ Querés agua, si 0 no? inquisitivo.

N: Mira fijamente a T de repente
por el cambio de tono.

N: Hace el gesto de no con la
21 N 0000000 cabeza
T: Mira a N fijamente.

T: Seflalandole la galletita con el
22 T ¢, Querés comer otro dedo.
poquito? N: Mirando a T.

En otras oportunidades se evidencio (como en la entrada 39) que la nifia ya
contestd a la pregunta de T con vocalizacion similar (Auuuuu por agua) y como la
respuesta no le basto a T, se lo pregunto con el objeto concreto (botella de agua).

T: Haciendo el gesto que la mire a
38 T ¢Querés, mas N? ¢ Mirame | los ojos, sefialando sus 0jos.

N? ¢ Decime si o no? N: Mira para otro lado y luego de
un rato la mira a los ojos a T.

N: Mirando a T.
39 N Auuuuu T: Mira fijamente a N.

T: Sefialando de a uno esos
40 T ¢Agua o comida? ¢Decime | objetos concretos.
agua o comida? N: Mirando a T.

N: Sefalando el agua.
41 N Auuuuu T: Mirando fijamente a N.

Estos hechos demuestran que en algunas ocasiones T no daba por validas las
repuestas de N, cuando ya fueron respondidas con vocalizaciones y en otras entradas
con gestos y sonrisas (segmento desde la entrada 27 a la 30).

Otra cuestion que se evidencio en esta interaccion es que T reformulaba sus
preguntas para que N eligiese entre opciones con afirmacion o negacion, de manera
gue volvia a cerrar la posibilidad de ampliar la red semantica que la nifia con muchos
recursos intentaba desplegar durante este encuentro.

Hubiese sido mucho mas enriqguecedor que T continuase leyendo las sefales
gue N realiz6 con expresiones mas bien corporales o expresiones faciales, tales como
al inicio de la interaccion o en la numero 73, en la que N abre la boca como queriendo
agua y T la retoma y le da agua, pero a lo largo de toda la interaccién, se evidencia
que T no ha podido decodificar otros indicios de intencionalidad comunicativa de N.
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A partir de lo que se menciono en el capitulo 2, en los periodos descriptos por
Bates, la nifia podria ubicarse en un periodo ilocutorio. En éste, toma conciencia de
su potencial para controlar al adulto o llamar su atencién, con el fin de obtener el objeto
que desea con sefiales no verbales, como gestos, en una interaccién protoimperativa.
A medida que lo gestual y las claves contextuales vayan disminuyendo, lo vocal y las
palabras aparecerdn con mayor frecuencia. Quizas se deberia haber trabajado de
manera mas ordenada, teniendo en cuenta que menos es mas y no abusar tanto del
uso de distintos tipos de signos (pictogramas, objetos concretos, figuras). Ademas,
intentar la adquisicion del lenguaje oral (ya que esta nifia es muy posible que lo
adquiera), de una manera mas gradual e ir despejando las claves visuales o
contextuales para que aparezca el lenguaje oral.

En muchas ocasiones, T buscaba permanentemente una respuesta con uso de
CAA asistida, vale decir, con pictogramas u otro objeto y N ya habia contestado
previamente con una vocalizacién o con un gesto que es propio del cuerpo. Este hecho
debe ser tenido muy en cuenta, tanto o mas que si responde con otros signos movidos
por T, en una situacion clinica fonoaudioldgica.

En esta interaccion se utilizaron figuras de auto y pelota y los siguientes
pictogramas:

La tercera interaccion que se relata es entre una nifia de tres afios, de Rosario,
con diagnostico de ECNE, de tipo ataxica severa, con algunos movimientos asociados
en el sector orofacial y un tronco con tono hipotdénico, y su terapeuta, llamada T como
en las anteriores descripciones, de profesion licenciada en fonoaudiologia, recibida
hace tres aflos y medio, con experiencia clinica desde ese momento en la institucion.

La nifia no camina, esta equipada con una silla postural con pechera, cinturon
pélvico, apoya pies y un control de cabeza ya que ella no es capaz de dicho control.
No ha desarrollado lenguaje oral, excepto algunas vocalizaciones. Es capaz de
sefialar adecuadamente lo que desea y expresar agrado y desagrado con su cuerpo
aumentando o bajando el tono. No asiste a jardin.

Primeramente, T intenta posicionar a N durante un lapso de diez minutos, para
poder lograr un mayor control postural del tronco para asi consecuentemente lograr
gue N tenga un control cefalico postural durante la interaccion. Luego, T coloca a N
mirando un tablero imantado para pictogramas. La sesion transcurre mediatizada en
su totalidad por elecciones entre dos opciones de pictogramas. T se coloca por detras
de N, ambas sentadas sobre un rollo o rodillo de grandes dimensiones y asi
conversan.
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En esta interaccion, existio solo contacto corporal y una proxemia intima (ya
descripta en el capitulo 2 parte 1), como en la primera interaccion y su terapeuta,
anulando la posibilidad de contacto visual entre ambas. Se denota que estaban
cémodas en el sentido de la empatia, ya que este hecho fue evidente durante todo el
encuentro, pero esta posicion, es decir, que la terapeuta esté de espaldas a la cara
de N no favorecio en absoluto a la interaccién en si.

Esta cuestion deberia ser tomada en cuenta como basica y mas aun, teniendo
en cuenta el diagndstico antes mencionado y a la presencia de tantos movimientos
involuntarios en N, lo ideal seria que asistiese a las terapias con una silla postural
adecuada a sus necesidades con mesita que permita el posicionamiento y el cese de
€S0S movimientos para poder asi concentrarse en la interaccion comunicativa. De esta
manera, la interaccion entre ambas hubiese resultado mucho mas rica en relacion con
expresiones corporales de N y T. Otra posibilidad hubiese sido que la terapeuta la
posicionase sentada en una silla o camilla baja y que la terapeuta se colocase de
costado y que lo que quedase frente a ambas fuese el tablero con lo que deseaba
utilizar como sistema de comunicacion, y asi poder favorecer el encuentro de miradas,
expresiones corporales, gestos, entre otras. Pero de todas las opciones que
benefician o enriquecen el intercambio dialégico, la que se opt6é en esta ocasion no
fue la mas indicada, sino la menos apropiada por las razones antes mencionadas.

Se denota que, en este caso, la interaccién se ha basado en la eleccion de
actividades, una de las primeras funciones comunicativas; es decir que N, frente a las
propuestas de T, eligié de manera positiva o que deseaba realizar y T estimulaba de
manera enfatica todas sus intervenciones retomando siempre lo “dicho” o elegido por
N. Se puede afirmar que T realizaba esto luego de cada eleccion de N. En este hecho
se recupera lo dicho por el otro, lo que se interpreta como sefial de escucha y lo
transforma en significativo, creando una relacién entre los sefalamientos que N
manifesto y los signos que T le ofrecio.

Se observa que N fue capaz de sefalar las distintas opciones que T le proponia
en las entradas 8, 11, 19 y 27, siempre con su MMSS izquierdo. Sucedieron cosas
muy interesantes en las entradas 12 y 17 en las que N vocalizaba y se sonreia
buscando de manera intensa la mirada de T, sosteniendo esta situacion por unos
cuantos minutos.

T: Volviendo a sefialar el

12 T iMuy bien, viniste en auto! pictograma de AUTO que sefiald
N y dejandolo abajo junto al de
mama.

N: Sonrie, inclinando su cuerpo
como buscando la mirada de T.

Esto lo podia realizar solo inclinando su cuerpo en busca de esa mirada y con
una sonrisa. En la entrada 15, T le dijo oralmente y hasta con un cambio de tono de
v0z, como mas imperativo, que debia sefalar para que la respuesta fuese valida,
desatendiendo respuestas a esa entrada, contestadas por N, con anterioridad con
sonrisa o le contestaba con un sostenimiento de la mirada.

N: Sonrie, girando su cabeza

14 N Mmmmmmm buscando el contacto cara a cara.
T: Esperando el sefialamiento por
parte de N.
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iMe lo tenes que sefialar T: Elevando el volumen de la voz.
15 T para que yo sepa! N: Se sonrie

N: Sefala con su mano izquierda
16 N Mmmmmmm el pictograma que representa
CASA.

T: Esperando la respuesta de N.

Este hecho también ocurrié en la entrada 31, en donde T anul6 su respuesta
con expresion corporal y sonrisa pidiéndole que le respondiese sefalando el
pictograma. Si bien N fue capaz de poder contestar e interactuar a través de este tipo
de CAA, su corporalidad también hablaba, cuestion desatendida en las ocasiones
mencionadas. Mas aln, la nifia en las entradas 3 y 6 se sonrié buscando la mirada de
T, en las entradas 22 y 25 flexiono la cabeza mostrando una evidente fatiga.

N: Flexiona la cabeza para abajo.
22 N T: Mira las acciones de N sin ver
su rostro por la postura en que se
encuentran.

N: Con la cabeza gacha.
25 N Mmmmmmm T: Le acomoda la cabeza,
levantandosela con una mano.

Estas expresiones no fueron tomadas en cuenta como respuestas, si aquellas
en las que N elegia pictogramas. En palabras de Merleau Ponty, el cuerpo mismo es
un conjunto de significaciones vividas o, dicho més simplemente, en el cuerpo esté el
origen de la capacidad de semiotizar el mundo y esto no fue captado por T en las
entradas anteriormente mencionadas por parte de N.

Otra cuestion a tener en cuenta es que N durante casi toda la duracion del
intercambio realizé inclinaciones con el cuerpo para poder en algin momento alcanzar
la mirada de T. Estos intentos fueron en vano, debido a la manera de posicionar a T.
Este hecho se debié a que T solo buscé que N mirase los pictogramas que tenia
enfrente sin tener en cuenta ni favorecer todas las expresiones corporales y faciales
qgue N realizaba, sumado a que la nifia hasta inclinaba su cuerpo para mirar a T.

Es una interaccion primordialmente manejada por T con pictogramas como
signos, es decir que la lengua es movida por este otro, quedando en la funcidén acotada
de elegir entre dos opciones. Es T quien acota el mundo simbdlico de N, en esta
ocasion, desperdiciando las potencialidades del nifio en funcion de un plan
excesivamente rigido creado por la fonoaudidloga para la sesion terapéutica.

El hecho de generar una sesion o situacion clinica limitada, tan rasa a solo esa
actividad, hizo hasta predecible la actividad para N. Si esta nifia ya realizaba la funcion
de elegir, hubiese sido muy enriquecedor pasar a otra funcibn comunicativa que
ampliase su red semantica, por ejemplo, armar oraciones con los mismos pictogramas
0 una actividad mas superadora, ya que, si todas las sesiones se van a realizar de
esta manera, la nifla comenzara a aburrirse mucho mas.

Se destaca que T realiza una rica variedad de recursos prosédicos y no verbales
que se hubiesen aprovechado mucho mas si la posicién corporal de ambas hubiera
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sido cara a cara. Hubiese sido muy enriquecedor que T tomase estas inclinaciones
corporales como significativas, no solo por lo proxémico, sino como sefial de
intencionalidad por parte de N y usarla para iniciar otro tipo de intercambio, no solo de
eleccion de dos actividades o pictogramas. Se hubiese podido hasta iniciar un juego
corporal de cambiar de plano de movimiento e intercambio de miradas como
disparador de otra actividad mas ludica y placentera para ambas.

En esta interaccion se utilizaron variados pictogramas:

AUTO

==

| COLECTIVO

escuela
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PINTAR

=

COMER [ cepillar

R

La interaccidn que a continuacion se describe es entre un nifio de cuatro afnos,
de Rosario, con diagnéstico de ECNE, de tipo mixta, con un tronco de base hipotonica,
los cuatro miembros y el sector orofacial con espasticidad moderada y T, profesional
fonoaudidloga, recibida hace un afio y medio. Es la misma profesional de la primera
interaccion. El nifio usa, para trasladarse y para algunas actividades, una silla postural
con muchos controles (cabeza, tronco, pelvis y pies) ya que no es capaz de regular
sus movimientos. Puede seleccionar con la mirada lo que desea. Ambos estan cara a
cara, debido a la posicion que luego de un tiempo T puede lograr. A la profesional le
demandd un tiempo acomodar a N, a causa de los movimientos involuntarios que
realiza casi constantemente. T lo tiene en su regazo.

La interaccion se inicio porque N comenz6 a realizar quejidos, similares a
sollozos y T le ofrecié diversos juguetes dentro de su campo visual, autos de distintos
tamanos y colores, entre otros. En ese momento, N dej6 de quejarse, para empezar y
mirar cada uno de esos objetos. Posteriormente, T comienza a cantarle una cancion
conocida por el nifio, y éste comienza a sonreirle y mucho mas cuando T hace alguna
intervencidn sobre su cuerpo en relacion con la contextualizacion de la cancién. Luego
T continud cantandole otra cancidn y se repiti6 la escena de mirada-contactos-sonrisa.
Posteriormente T tomé una pelota de tela liviana y suave, colocandola en el campo
visual de N y mientras T le dice “un, dos, tres”, intentando realizar una accion de
atencion conjunta. Luego, realizé con dos especies de titeres o guantes, un juego mas
corporal, para terminar trabajando dentro de su boca con el cepillo de dientes y
posteriormente con su mano.

En este caso se pudo observar que existia una relacion favorable entre la
postura de N y su acceso a la interaccion, es decir, si bien la posicién no fue la
indicada, ya que tiene cuatro afios y no deberia estar en el regazo de T, cuestion que
es muy anterior en el desarrollo de cualquier nifio, es la manera que T encontré para
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poder tener al nifio calmado. Quizas en esa posicion N estd acostumbrado a
interactuar con su madre o familiares y es en la que se siente comodo y tranquilo, ya
que fue la Unica en la que T pudo comenzar a interactuar. La proxemia se puede decir
gue fue intima, cuerpo a cuerpo. El nifio, a través del llanto y la sonrisa era capaz de
expresar cuestiones de placer/ displacer y mostrar su interés a través de la mirada
sobre un objeto.

La terapeuta intentd, de manera quizas alocada o desesperada, durante toda la
sesion mantener la atencion de N, sobre todo su atencién visual que era muy
fluctuante. Se observo a lo largo de toda la interaccion que T hizo muchisimos
esfuerzos para lograr captar la atencion de N, pero en general puede decirse que N
regulé la misma a través de cuestiones basicas o expresiones casi de fatiga o
fisiologicas, de hecho, la inici6 él mismo llorando en la entrada 1, mostrando su
molestia.

En la entrada numero 2, se observé que T utilizé el diminutivo, que como ya se
menciono, es una cuestion que no favorece al desarrollo del nifio, de esta interaccion
ni de ningan otro nifio. El diminutivo lo volvié a utilizar en la entrada nimero 4 y en
ocasiones como canciones infantiles. En estos ultimos casos, era indefectible su uso,
ya que la letra de las canciones asi lo sefalaban.

En la entrada niamero 2, T comenzdé a sacar juguetes, enumerandolos,
hablandole sobre ellos, sin mirar al nifio y sin atender a cuestiones que le sucedian a
N, como en este caso incomodidad hasta fisica, basica.

La pelota, el autito. T: Mostrandole los juguetes que saca
2 T Mir&...que lindo autito de un canasto, y nombrandolos sin
mirarlo.

N: Llora desconsoladamente sin mirar
y extiende sus MMII.

3 N Continda llorando.
T: Acomodandolo a N, con el auto en la
4 T Mir4, vamos a jugar con | otra mano y mirandolo en algunas
los autitos, querés oportunidades.

N: Sigue llorando y no mira nada de lo
que T le ofrece.

Luego N cambié su tono muscular poniéndose rigido y llorando, cuestion que
fue descifrada por T, ya que, en todas las ocasiones, lo cambiaba de posicién, lo
calmaba y variaba de actividad o de propuesta.

En la entrada 7, ocasion en que también lo intentaba calmar, lo arropé como un
bebé, cantandole como un bebé y es llamativo, ya que el nifio tiene cuatro afos, no
obstante, N se calmé y se ri0 frente al contacto corporal, en sefial de agrado.

Cabe destacar que, en momentos en que T le cantaba con mucho énfasis, le
hacia mucho modelado del lenguaje y onomatopeyas muy expresivas se evidencio
gue ambos se miraban realmente y que existia una verdadera comunicacion dialégica
(entradas 8, 14, 16 y hasta la 23).

T: Cantando y tocandole la nariz en
13 T Y la mama le dice esa parte de la cancion y con mucho
jportate bien trompita! énfasis.
14 N N: Se rie con el contacto en la cara.
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T: Haciendo como un golpecito sobre
15 iSino te voy a hacer sus piernas.
chas chas en la colita! N: La mira fijamente sonriendo.
N: Se rie nuevamente y se miran
16 fijamente los dos.
Qué hermosa esa T: Haciendo gestos y tocando la nariz
17 cancion jy la otracomo | de N.
dice? El payaso plim N: Se sonrie mirdndola fijamente a los
plim...se pinchd la nariz | ojos.
y con un estornudo hizo
fuerte achis...
Y la otra dice: El payaso | T: Con tono agravado de voz y tocando
18 plom plom...se cay6 del | partes de la cara de N, primero las
sillébn y a los cinco mejillas y luego la frente.
minutitos se le hizo un N: Se sonrie mirdndola fijamente.
chichoén
iMuy bien! ¢A veeeeer | T: Tomando una pelota de tela de
19 vamos a buscar un colores amarillo y azul y mostrandosela
juguete? Mira, acé bien cerca de su rostro.
tengo la pelota de
central! ¢ A quién le
gusta la pelota de
Central? jA N!!lI
20 Se sonrie levemente, mirandola de
manera permanente a T.
jA vos te gusta la pelota | T: lo ayuda a que agarre la pelota
21 de Central! Vamos a poniendo sus manos sobre las del
agarrarla para tirarla nifio.
Mir4, la agarramos con | N: La mira sin hacer ningin
las dos manos. jDale N! | movimiento activo.
N: Sigue mirdndola fijamente, no asi a
22 la pelota.
T: Poniéndole la pelota en su campo
23 iMira la pelota, mira! visual mientras la tienen con ambas
manos.

Se destacan los esfuerzos que debio realizar T a lo largo de toda la interaccion

para lograr atencion conjunta con el nifio, periodo que se da en el desarrollo del bebé
de dos o tres meses. Se observé en estos segmentos, en los que existia una union
entre miradas, toque corporal y alguna cancion, una verdadera sintonia dialogica.

En ocasiones el nifio se encontraba fuera de la interaccion, con la mirada para

otro lado (entradas 10, 12, 40) y en otras se evidencio esta aparicion de fatiga o de
cuestiones fisiologicas (entradas 70 y 79) a través del bostezo que aparecia en N.

que T estaba cantando y N estaba llorando.

Sucedieron cuestiones muy significativas, como en las entradas 11y 12, en las
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En ningiin momento ella lo calmaba, sino que por el contrario siguié con su plan
de trabajo que era cambiar permanentemente de actividad, sin ninguna secuencia ni
planteamiento clinico. Es mas, en la entrada 40, N estaba mirando para otro lado,
mientras T hacia como que jugaban a la pelotay T le decia: “jcédmo te gusta la pelota!”,
y ni siquiera N la estaba mirando ni a ella ni al objeto. Es como si T estuviese en otra
frecuencia, de lenguaje oral, de canciones, de multiples y simultaneas propuestas y el
nifo basicamente incomodo, dando la impresion de que T realizé poca lectura de
sefiales corporales no verbales del nifio.

Esta cuestion se repitio en entradas 43, 45 y 47. Existieron momentos como en
las entradas 21 en las N no mira al objeto (avién) por cuestiones posturales, es decir
que al nifio le costaba poder fijar y seguir un objeto, pero si miraba a T fijamente, y en
la entrada 50, después de mucho desencuentro N la mird y ella volvié a cambiar de
actividad, una vez que el nifio se habia calmado. Hubiese sido interesante que T se
guedase mas tiempo con cada actividad propuesta o que sostuviese por mas tiempo
alguna de ellas. En la entrada 54 hasta la 56, también canta, con la pelota, con los
guantes puestos (porque desde otra entrada iba a cepillarle los dientes) y esto
confirma lo anteriormente dicho: en la busqueda de la atencidén de N sin un por qué T
se desespera cambiando constantemente de actividad y realizando muchas al mismo
tiempo. En la 59 N se arquea, mostrando incomodidad, y ella en lugar de calmarlo,
volvié a proponer leerle un cuento.

Hubiese sido mas enriquecedor no desconcertar tanto a N y ofrecerle una
cuestién mas basica y de juego corporal, mencionando las partes de su cuerpo y poder
sostener esta Unica actividad.

Esta interaccion fue mediatizada por objetos concretos como pelota, auto,
cepillo de dientes y pasta dental.

Una nifia de cuatro afos, de Rosario y su terapeuta, fonoaudiologa, son quienes
conforman la siguiente interaccion. Cabe destacar que la profesional es la misma que
la de la interaccidn tercera. La nifia posee un diagnostico de ECNE, de tipo mixta con
un tronco con tono adecuado y con los miembros inferiores con leve espasticidad, lo
que dificulta su marcha, que realiza en puntas de pie. Es capaz de caminar con
asistencia de algun adulto. Puede vocalizar algunos sonidos y sefialar
adecuadamente lo que desea 0 no. Asiste a jardin de infantes comun con una maestra
integradora. Ambas estan sentadas en sillas pequefas, enfrentadas, es decir cara a
cara. La terapeuta le propone una actividad con figuras de animales y de objetos. La
interaccion se desarrolla asi, conversando sobre las figuras que ya conoce.

En este caso se observo que N poseia intencibn comunicativa, expresada con
gestos emblematicos como afirmacion y negacién, como en las entradas 6 y 75,
vocalizaciones de silabas, en entradas 4, 8 y 73, vocalizaciones con gestos
emblematicos de afirmacion y negacion, en las entradas 12 y 63 y en varias ocasiones
completaba las palabras a pedido de T vocalizando con la silaba que falta.

En la entrada 1, T le pregunto si queria ver figuras, sacandolas, sin esperar la
respuesta de N, sin darle otra opcién, y N no dijo nada, miraba para otro lado, mas
aun, en la entrada 5, T le dijo que, si se distraia, no iban a ver mas figuritas (usando
el diminutivo en dos ocasiones, hecho que, como se mencioné anteriormente no
favorece al desarrollo de la comunicacion ni al desarrollo en general), y quizas N,
realmente ni queria realizar esa actividad, prefiriendo otra. Pero T no dio ninguna otra
opcion.
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¢Bueno a ver, querés que | T: Sacando las figuras de una caja.

1 T veamos las figus del otro N: Mira para otro lado sin hacer
dia, que te gustan de los nada, estatica.
animales?

2 N La mira sin decir nada.
iNo te distraigas sino no T: Con cara de enojada.

5 T vemos mas figuritas! N: La mira fijamente aun sonriendo.

N: Hace el gesto de Sl con la

6 N cabeza.

T: La mira fijamente sosteniendo la
figura del perro en su mano.

En la entrada 12, frente a la pregunta de T acerca de como hace el perro, N le
respondié con el gesto de no con la cabeza y le dijo “000” por no, pero T no lo vio, y
continué buscando que N haga la onomatopeya. Asi mismo, en la entrada 18, T
buscaba que N complete la palabra 0so y ella dijo contenta, to por so (correspondiente
a la segunda silaba) y T le respondié: “no, N, sooo00”, N se enojé de una manera
evidente, pero T no contenta, le marco sobre su cara como debia hacer el sonido de
la “S”. N continué enojada y en la entrada 19, N le dijo no con un gesto y evito el
contacto de la mano de T sobre su cara. Mas aln, en la entrada 20, T se reia del enojo
de N, cuando le sacaba la cara evitando el contacto.

Bueno vamos a pasar a T: Mostrandole la figura de un oso.
16 T otra, a ver: O0O0O0O... N: Mira la figuradelosoyaTala
boca.

N: Riéndose contenta y diciéndolo

17 N To por la silaba so
T: Mira a N.
T: Marcandole en los labios para que
18 T N000, 000000SSSSS000 haga el sonido de lasssssodelao
inicial.

N: Pone otra cara, como enojada.

Hace el gesto de NO, como evitando

19 N el contacto.

jHay, como me sacés la T: Riéndose a pesar del enojo de N.
20 T cara! jQué mala! Mira. N. N: Continda como enojada.

¢, Cual es este animal?

000000......

Con esta palabra T insistié hasta la entrada 28, momento en que cambié a otra
(foca). Es en la entrada 31 cuando T aplaudia porque N pronunciaba como ella
pretendia esta ultima palabra y a N se le pasa el enojo, sonriendo. Existi6 una
permanente insistencia en la cuestion articulatoria por parte de T, es decir, a pesar de
que, en muchas ocasiones se producia la contestacion, nominacion, o la respuesta
positiva por parte de N, y de diversas y ricas maneras (palabras, gestos emblematicos,
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evitaciones corporales y combinaciones de todas estas), la terapeuta buscaba la
forma ideal elocutiva, expresiva, no permitiendo la falla, el error. Es como que lo
articulatorio, lo fonico, lo audible estaba por encima en orden de importancia para la
interaccion.

Se evidencié que cuando N estaba contenta, luego de este episodio, N tomaba
la iniciativa, ya que, en el caso de la mostracion de la figura de pato (entrada 32), se
anticipé con la silaba que inicia antes de que T le diese la indicacion de la nominacion.
Posteriormente, frente a la facilitacion soélo fonoldgica, en la entrada 40, enlaque T le
dijo: “jugamos con la pelo...” N le contestd pelooo... y cuando T le hizo el gesto de
picar la pelota, N le respondié también con el gesto de picar la pelota. Puede decirse
gue existio una ecolalia tanto en lo gestual como en lo verbal o puede también leerse
COMO un juego que quizas quiso iniciar Ny T, no supo 0 no quiso continuar.

Desde la entrada 42 a la 47, en la basqueda por la articulacion de la palabra
avion, N, la emitié espontaneamente de manera no perfectay T le marcé tocando su
cara como debia hacerlo, no considerando valida su manera particular y N se dejo
tocar pasivamente. Mas aun, le marcé de manera segmentada cada silaba, es decir
a-von, mientras que N ya la habia mencionado. Es decir, contestd aion por avion
construida de una manera mas integral, acabada vy fluida, en lugar de separadas por
silabas con apoyo sensorial (contacto facial) y sin significado por si mismas.

T: Mostrandole la figura de un avién

42 T iMuy bien! jUy mird! ¢ Tu y marcandole en su cara algunas
hermano, qué usa? ¢ Con posiciones de sonidos
qué juega? Un....aaaa N: Se deja tocar pasivamente.

N: Mientras se deja tocar emite.
43 N Aaaa T: Con su mano en la boca
marcando la a.

44 T Vi T: Marcandole en su rostro, sobre
sus labios la v.

N: Mientras se deja tocar
pasivamente.

N: Emite mientras se deja tocar.
45 N Vi T. Con su mano aun en esa
posicién.

T: Marcandole nuevamente sobre
46 T On Su rostro.

N: Sin ofrecer resistencia se deja
tocar y “marcar” el sonido a
reproducir.

N: Emite mientras las manos de T
47 N O contindan alli en su boca.

T: Retira sus manos y aplaude,
48 T Muy bien jAvion!

N: Riéndose emite toda la palabra
49 N Aonnn entera.
T: No mira a N.
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Se observd en las entradas subsiguientes que T estuvo permanentemente en
busqueda de la cuestion elocutiva, es decir que N perfeccionase la manera en que
pronunciaba desatendiendo a respuestas mucho mas significativas en esos
momentos, como es el ejemplo mencionado de la entrada 16 donde N frente a la
demanda de T de la nominacién de la palabra 0so, respondié con una emision similar
(to por so0) y la terapeuta rechazo esa respuesta diciendole NO y marcandole en su
boca como debia pronunciar y luego N rechazoé el contacto. Este hecho no es tenido
en cuenta como valido para continuar de otra manera la interaccion, que solo redunda
sobre la correccion de las expresiones orales de la nifia. Este mismo hecho sucede
en entradas 22, 23 y 24 de idéntica manera. Se repite esta misma situacion en otras
ocasiones, en las que ademas ella le expresa con gestos emblematicos y con miradas
que lo queria decir sola, pero la terapeuta vuelve a desestimar sus respuestas,
intentando tocarla y marcarle como debe decirlo, a pesar de que la nifia realiza sonidos
muy aproximados en sus puntos articulatorios y auditivos o fonematicos.

En la entrada 60, T se tropieza sin querer y a N le causa mucha gracia y se rie.
T le pregunta si se reia de ella y N le contesta que si, con sonido y con el gesto
emblematico de afirmacién. Este momento fue muy gracioso y las dos parecieron
disfrutarlo, pero T no lo tomé para seguir la interaccion dialdgica. Hubiese sido muy
interesante retomar este hecho para poder tener otro tipo de intercambio, no solo
basado en el perfeccionamiento fonico de las emisiones de N, ya que fue un esbozo
de estrategias de otro tipo, con un sub-sentido tipo chiste, burla.

iBueno te sale muy bien!
60 T Espera que voy a buscar Yendo al bafio contiguo, se tropieza.
algo para secarte

Ajaaaa
61 N N: Riéndose de manera sarcastica.
T: Se da vuelta para mirarla.

¢ \Vos te reiste de mi?, que
62 T casi me caigo!!! T: Riéndose.
N: la mira riéndose.

63 N liii N: Haciendo el gesto de afirmacién
con la cabeza.
T: Mirando fijjamente a N.

iMira vos que bonito!
64 T Bueno vamos a ver esta T: Mostrandole la figura de chancho.
figurita es un... N: Mirando atentamente la figura
que T le presenta.

La nifla es muy activa en la interaccion, tanto con gestos emblematicos,
vocalizaciones, combinaciéon de recursos, reacciones corporales, expresiones
faciales, sonidos aproximados, otros exactos, es decir, no es una proto comunicadora.
Se considera que la terapeuta podria haber implementado otro tipo de juego, mas
simbdlico en el que N pudiese desplegar todo su potencial signico, y no solo fénico,
meramente articulatorio. En esta ocasion, se evidencia que N es capaz de realizar
reformulaciones y autocorrecciones, aunque su habla no llegue a formas adecuadas,
a pesar de los intentos de T por dirigir, o, mejor dicho, direccionar permanentemente
la interaccion hacia lugares mas bien fénicos y meramente articulatorios, pobres de
significacion para la nifia. E esta ocasion se utilizaron figuras de animales y de objetos.
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La interaccion que se describe a continuacion es entre una nifia de cuatro afnos,
de la localidad de Andino, Santa Fe, y su terapeuta, fonoaudiologa de profesién, en
adelante T, es la misma que en las interacciones tercera y quinta. N con diagnostico
de ECNE, de tipo atadxica severa, con su tronco y todos sus miembros muy
hipotdnicos, sin control cefalico. Se sospecha de alguna deficiencia visual existente
en N, pero no estd aun comprobada. Utiliza una silla postural con muchos sostenes
ya que es imposible que la nifia realice algan control de manera voluntaria. Se
comunica con llantos y sonrisas de agrado y desagrado. Asiste a jardin en su localidad
con una maestra integradora. N y T estan sentadas frente a frente, N, en su silla
postural, que utiliza para todas sus actividades funcionales (comer, mirar tele, escuela)
y la terapeuta en una silla pequefa a la altura de N. Al comienzo de la sesion N estaba
llorando y T le ofrecié de comer y toda la sesién transcurrio en relacion con el acto de
comer en si, pero T apuntaba a que N lo realizase de manera mas independiente y
autonoma.

Se destaca que, en esta interaccion dialogica, a pesar de sospechar de una
deficiencia visual existente en N, en términos organicos, anatémicos, la nifia fue capaz
a nivel funcional de reaccionar frente a la presentaciéon de objetos y/o comidas,
ademas de ayudarse en este Ultimo caso por pistas olfatorias y auditivas.

Si bien la interaccion se basé en su mayoria por intercambio de acciones,
siempre fue mediatizada por el lenguaje oral en el caso de T, siendo el producto final
otra accion tanto por parte de T como de N (dar de comer y comer respectivamente).
N contdé con expresiones corporales basicas como llantos, diferentes quejidos que
daban como resultado la satisfaccion de sus necesidades. La interaccion fue un
intercambio de acciones, es decir, desde el inicio en la entrada 2 la nifia lloro, se le
daba el alimento, que es una accion, mediatizada por el lenguaje de T, y se calmaba
N (otra accion).

T: Ofreciéndole un recipiente plastico
1 T Hola mi amor. ¢ Cémo con medialunas muy cerca de su
va? ¢ Tenés hambre? cara.

N: Llorisquea sin mirar a T.

N: Realiza un quejido mirando

2 N fijamente el recipiente pléstico.

N: Buscando el recipiente plastico
con comida que estaba en un bolso
de la nifia.

T: Sacando el recipiente plastico.
3 T iNo llores, ahora vamos a | N: ContinGa quejandose,
comer! llorisqueando.

En la entrada 9, T dejé de prestarle atencion mientras ella masticaba y en la
entrada siguiente se observé como N lloraba para que le volviese a prestar atencion,
cuestion que logro con éxito.

8 T ¢ iEstarica eh!? T: Sonriendo.
N: Masticando con ganas.

Deja de prestarle atencién a T,
9 T hablando con otro terapeuta y la
medialuna cae sobre el regazo de N.
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Esto mismo sucedié en las entradas 63 y 64. En varias ocasiones N mird
fijamente a T, como en las entradas 21, 29, 33, 44 y 46, mientras masticaba y T
permanecia callada o asistiéndola para que pudiese deglutir de manera mas
adecuada. En las entradas 27, 37, 50, 58, 69, y 70 la nifia se encontraba con la cabeza
gacha y llorisqueaba en sefial de fatiga, pero T no atendid a esta cuestion e insistia
con alimentarla, mas aun, en algunas ocasiones N hasta cerraba los ojos, como en la
entrada 30, entre otras.

N: Mastica con pocas ganas y con la
68 N cabeza a punto de flexionarsele.

T: La ayuda para que corte y
mastique.

T: Acomodéndole la cabeza 'y

69 T iPresta atenciéon N! esperando a que ella mastique, a sus
Seguis dormida... tiempos.

N: Tira la cabeza hacia adelante y
hacia un lado.

70 N N: Tira la cabeza para atras y llora.
T: Intenta acomodarle la cabeza.

En una ocasion N acompafiaba la masticaciéon con un sonido de Mmmm, como
es el caso de la entrada 35. Luego existieron respuestas mas fisiolégicas como toser
0 eructar, que tuvieron que ver con la actividad que se estaba realizando, es decir el
constante intercambio de comida, a pesar del estado de somnolencia de N. Se
evidenciaba una insistencia en hacer que N se autoalimente o que lo realice de una
manera mas autbnoma, pero se considera que N no estaba en condiciones para ello.
En ocasiones, como en la entrada 11 se evidencié que T no supo leer hasta cuestiones
basicas, fisiologicas. En esa entrada le dijo que ella estaba bien, intentaba calmarla,
pero N estd molesta porque, se le cayd la medialuna (Unico objeto de intercambio
permanente), y objeto deseado por la nifia durante toda la interaccion.

N: Comienza a llorar para llamar su
10 N atencion.
T: Gira su cabeza hacia la nifia.

Bueno, bueno, jaca T: Poniéndole la medialuna en su
11 T estoy! jVamos a mano de nuevo.
portarnos bien, si estabas | N: Deja de quejarse, se calma y gira
bien recién! su cabeza para el lado donde esta la
medialuna.

Hubiese sido mas rico generar alguna actividad que despierte mayor interés en
N y no un mero intercambio de acciones basadas en una necesidad basica como
alimentarse. Se evidencia similitud con respecto a los recursos basicos de
comunicacion (de etapas mas anteriores, es decir dos o tres meses de edad) que
posee el nifio de la interaccién descripta en cuarto lugar, pero en aquel caso le
presenta mayores posibilidades de juegos y opciones, y no meramente alimentarse
como intercambio. Es decir, en términos de Vygotski existe un mayor andamiaje
brindado por T, no asi en este caso.
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Esta nifia se encuentra de manera dependiente de los movimientos que realice
T en la lengua, ya que es T quien permite y maneja la interaccién, puede decirse que
en N existe como una alienacion que tiene que ver mas con la falta de recursos
sensoriales o cognitivos, y quizas sea el caso de esta interaccion, ya que no se conoce
muy bien sus recursos a ese nivel. En esta interaccion se utiliz6 como objeto la
comida, que fue el recurso utilizado durante toda la sesion.

Una nifia de cinco afos, de la localidad de San Genaro, Santa Fe, con
diagndéstico de ECNE de tipo ataxica moderada, con poco control cefalicoy T son las
protagonistas de la interaccién que a continuacion se describira.

T es la misma que en las interacciones tercera, quinta y sexta. N puede caminar
con ayuda de un adulto y en ocasiones utiliza un andador, con el que puede dar
algunos pasos. Ella es capaz de sefnalar lo que desea y realizar algunas
vocalizaciones. Asiste a una escuela especial en su localidad. N y T estan sentadas
frente a frente, en sillas a la misma altura, y con una mesa pequeiia entre las dos. T
comenta que trabajara con pictogramas que N no conoce ni utilizé anteriormente pero
gue cree que la actividad resultara positiva. Durante la sesién, conversan sobre
distintas actividades de la vida cotidiana de la nifia y sobre su reciente graduacion del
jardin a que asiste. Todo esto mediatizado por los pictogramas antes mencionados.

En este caso, N cuenta con diversos recursos comunicativos como expresiones
vocales aisladas, proto comunicaciones (entradas 8, 12, 20, 37 y 44) y, vocalizaciones
con sefialamiento (entradas 2, 4, 40 y 42) y algunas con gestos emblematicos (entrada
32). N elige entre opciones de pictogramas, es decir solo sefialando con su dedo
indice, como en entradas 6,10,18,27,29 y,35, evidenciando iniciativa comunicativa.

Se observaron momentos de necesidad de regulacién comunicativa y de
atencion conjunta por parte de N hacia T, como en las entradas 16 y 25, momentos
en que N buscaba la mano de T para confirmar su respuesta. En la entrada 14, T dudé
de la respuesta de N y le invirtié los pictogramas y N sefial6 de manera acorde a lo
gue T le preguntaba, e invierte el orden para ratificarlas o no.

A ver N, contestame de T: Invirtiendo de lugar los
13 T nuevo: ¢ En qué viniste hoy? pictogramas.
N: mirando lo que realiza T.

N: Sefala el de colectivo,
14 N sonriendo.
T: Mira fijamente a N.

Mmmm, y decime N, Como T: Mostrandole los pictogramas
15 T esta el dia hoy? ¢Hay sol o de sol y de nube.
esta nublado? N: Mira ambos pictogramas
atentamente.

N: Toma la mano de T para

16 N sefalar el pictograma de nublado.
T: Se deja tomar la mano de
manera pasiva.

En una ocasion, a pesar de que N ya contesté con protocomunicacion es decir
un jiii por si, le dice que sefnale entre las opciones de pictogramas, y luego en la
entrada subsiguiente (46), N realiza el gesto de si y sin embargo T desestima esas
respuestas.
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iBueno, pero marcamelo ac4, | T: Sefialando de a uno por vez
45 T decimelo aca N! te gusta es0s pictogramas.
bailar o no te gusta? N: Mira a T mientras sefiala.

N: Haciendo el gesto de si con la

46 N Jiiiiii cabeza.
T: Mirando a N.
T: Tomando la mano de N para
a7 T Bueno sl, pero decimelo aca | que marque en el tablero.
con los pictogramas N: Mira a T con cara de enojada,
mas seria.

En la entrada 50, T le dice a N que ahora si contest6 y en otras ocasiones N
marca o sefiala el pictograma. Esto indica cierta confusion por parte de T en mostrar
el desarrollo de la interaccion.

Bueno, no te enojes. T: Colocando el pictograma de

49 T ¢ Y decime, ahora después casay de escuela.
gue nos vayamos de aca, N: Sonriendo mira los pictogramas
adonde vas? que T le ofrece.

N: Sefala el pictograma de casa,
50 N sonriendo.
T: Mira fijamente a N.

Muy bien jAsi si me T: Sonriendo.
51 T respondiste! N: Sonrie.

Es decir que, para T, solo es valida la respuesta que busca a través de
pictogramas y no, con gestos, ni vocalizaciones y ni expresiones corporales.

Desde la entrada 18, momento en que conversan acerca de un regalo que N
recibid, se instala una situacion un poco confusa, ya que N sefiala que le regalaron un
rompecabezas, y en la entrada 30, T retoma esto diciendo que no le regalaron un
cuento, transformando algo confuso en una certeza, que no se sabe si fue asi.
Posteriormente y continuando con este tema, T da por sentado que le regalaron un
cuento porque le pregunt6 si le gusté el cuento y N le responde que si (JI).

Cabe destacar que existieron momentos muy ricos, en los que se evidencio el
uso indistinto y muy natural entre ambas del lenguaje oral con el lenguaje no oral, es
decir, en la entrada 1 cuando T le propuso jugar con algo nuevo, N le sefialo (ya en
entrada 2) el tablero y T le contestd oralmente que si. Ese momento planteaba una
manera en la que iba a desenvolver la interaccion, pero posteriormente, no fue asi, al
contrario, de desencadend en una cuestion marcada por la eleccién netamente entre
dos opciones de pictogramas y en dar por certeras ese tipo de respuestas de manera
casi Unica.

En la entrada 36, T toma la mano de N para marcarle los pictogramas y quizas
de esta manera asegurarse una respuesta por este medio (sefalamiento de
pictogramas).
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T: Tomando la mano de la nifia y
36 T iMuy bien, en la escuela! volviendo a marcar ese
pictograma.

N: Se deja tomar la mano
pasivamente.

Eeeeee N: Sefala con su dedo indice a T.
37 N T: Miraa N.

En la entrada 48, la nifa saca la mano de T de los pictogramas y desea decirlo
oralmente, no sefialando ni con ayuda, y T lo lee como que esta enojada.

N: Saca la mano de T de su

48 N Jiiiiii mano.

T: se sorprende y se deja sacar la
mano por N.

Hubiese sido interesante que T diese como validas contestaciones de N que no
fuesen solo ese tipo de respuestas, ya que hubo mucho mas variadas por parte de N.

Se puede definir que N se encuentra en casi toda esta interaccion dialégica
terapéutica en manos de T, pues lo que realiza es por lo que la terapeuta le permite o
no. A decir verdad, son muy escasos los momentos en que se evidencio iniciativa
propia por parte de N puesto que, cuando N realizaba algun esbozo de otra respuesta
gue no fuese con pictogramas, T las anulaba.

Si T hubiese dado como validas otras respuestas de N, quizas se podrian haber
generado otras situaciones mas ricas desde el contenido semantico y se podria
observar el lugar de la nifia en la lengua, aun con hablas sintométicas, ya que lo que
T hace es dejar a N permanentemente en una primera posicion, en el lugar del otro,
cristalizada alli.

Como en otras ocasiones, esta terapeuta utilizé el diminutivo, que como se
menciono no es lo mas indicado o recomendado en la clinica del lenguaje ni en el
desarrollo del lenguaje en general, en nifios, en plena adquisicién del mismo. En esta
interaccion se utilizaron los pictogramas antes descriptos en la tercera interaccion, es
decir, los pictogramas de mama, pap4, auto, colectivo, escuela, casa, y se agregaron
los siguientes:

“soleado | [lluvioso, tormentosd

117



CUENTO

La interaccion siguiente, es entre un nifio de ocho afos, de la localidad de
Rosario, y su terapeuta, de profesion fonoaudidloga, siendo la misma profesional de
la cuarta interaccion. El nifio, con diagnoéstico de ECNE, de tipo atetdsico moderado,
con algunos movimientos involuntarios, un tronco hipotonico y cuatro miembros con
una leve espasticidad. Utiliza para movilizarse una silla de ruedas estandar no postural
con un cinturén pélvico como control. Es capaz de sefalar lo que desea y expresar
agrado y desagrado a través de gestos. Esta integrado en una escuela comun con
asistencia de una maestra para él.

Al colocar la camara, para poder iniciar la filmacion, N la sefala advirtiendo su
presencia, pero luego dejé de prestarle atencidon. Ambos estaban a la misma altura, N
en su silla postural y T en una silla comun de manera que el contacto visual y la
proxemia fueron Optimos para interactuar.

Comenzaron dialogando sobre tomar un poco de gaseosa, luego T le propuso
charlar con los pictogramas que él ya conoce y usa en algunos ambitos como terapias
y escuela. Posteriormente T propuso un juego como mas representativo al intentar
jugar con juego de tomar el té (tacitas, platitos entre otros), en esta ocasion sin el
recurso de pictogramas como intermediario del juego.

Se observd que N utilizaba permanentemente el lenguaje oral acomparfiado de
gestos embleméticos como asi también de pictogramas. N utilizO sonrisas,
vocalizaciones, gestos afirmativos y negativos, gestos emblematicos y eleccién entre
dos opciones de pictogramas que le proponia T. Se puede decir que la interaccion fue
iniciada por N en la entrada 1 en la que saludé a la camara y, a partir de alli, T retomo
este hecho.

N: Saluda a la camara con la
1 N mano.
T: Mira a la camara también.

T: Saludando con la mano y
2 T Bueno, jsaludamos a la sonriendo.
camaral! N: Mirando a la camara.

N: Haciendo el gesto de ok con la
3 N mano mirando a la cAmara y luego
aT.

T: Mira lo que hace N.
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T: Vuelve a saludar a la cAmara.
4 T iAh bueno, hay que saludar! | N: Mira a T y al camara muy
contento.

En otras entradas, como en la 50 y en la 84 también inicié N la interaccion, en
el primer caso con una accion (sacar la lengua, que T lo retomé como un chiste) y en
la 84 con una accién de querer tomar mate. En esas tres ocasiones, T utilizé las
acciones de N para cambiar el tema o para recomenzar a conversar. Se evidencio
también que en las entradas 5, 7 y 8 las respuestas de N fueron con acciones
corporales y en las entradas 15, 17 y 19 se distrajo frente a la presencia de la camara,
cuestion que T muy habilmente utilizé y resignificod, saludando, para continuar con el
desarrollo de la interaccion; después N respondié adecuadamente con sonrisas y
eleccion de pictogramas. Existieron respuestas con combinatoria de vocalizaciones
muy similares a un si, desde el punto de vista elocutivo con gestos sociales o
emblematicos como ok, en las entradas 11, 13, 23, 32, 52, 59, 62, 73, 80y 86 y
elecciones netamente de pictogramas, siempre entre dos opciones en las entradas
23, 30, 34 y 57. Se destac6 que las respuestas del nifio eran mucho mas eficaces,
rapidas y faciles de observar cuando las realizaba con gestos y sonrisas combinadas
0 no con vocalizaciones, que con la eleccidn de los pictogramas.

Se observé también un inicio de intencion de afecto o de acercamiento que
develaba la empatia entre ambos participantes en las entradas 27 y 45, cuando N
buscaba abrazar a T. En una ocasion (entrada 45 en adelante), T le preguntdé como
se sentia para que respondiese con pictogramas y el respondié con una sonrisay T
tomo esta respuesta como adecuada, sin insistir en que respondiese con ese tipo de
accesorio.

A ver, yo quiero saber, a ver | T: Mostrandole los pictogramas
44 a ver, ¢ Estas contento o correspondientes.
triste? N: Mirando atentamente a T.
N: Sefala el de contento, se sonrie
45 y vuelve a abrazarla.
T: Recibe el abrazo de N y también
lo abraza.
iQué lindo abrazo N!' Y te T: Abrazandose ambos un rato.
46 doy un beso N: Sonriendo y abrazando a T.
¢ iA ver la sonrisa de T: Separando su cuerpo de N para
a7 contento!? jMostrame! poder verle el rostro.
N: Sonriea T.
48
jAy gque linda sonrisa! jQué | T: Sonrie contenta.
49 contenta me pone que estés
contento!!!

T modelaba su propio lenguaje enfatizando con sefalizacion y gestos como
recursos y recurria permanentemente de lo oral a lo no oral. En la entrada 42 no quiso
compartir su gaseosa y se lo hizo saber cerrando la boca y haciendo un sonido como
no, gue antes no habia surgido a lo largo de la interaccién y la terapeuta lo significé y
comprendio.
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N: Adelantandose con el cuerpo
40 N Mmmammmammm para tomar mas y tomando.
T: Ofreciéndole la gaseosa.

T: Haciendo el gesto hacia su
41 T ¢Me encanta la pritty, puedo | cuerpo.
tomar yo? N: Mirando a T.

N: Cerrando la boca como

42 N Mmmmmmm frunciendo los labios.
T: Mirando a N.
T: Cerrando la botella y
43 T Ah bueno, no, bueno, la apartandola de la mesa donde
cerramos entonces estan.

N: Sonriendo y mirando
atentamente a T.

Al finalizar, intentando realizar una actividad como mas representativa, un juego
de tomar el té, N presentd muchas dificultades en poder combinar las acciones
motoras que implicaban ese juego y poder responder desde lo dialégico (entradas 67,
69y 75).

Se evidencia que N es capaz de interactuar iniciando varias veces los dialogos,
y en esas ocasiones, mas activas desde la comunicacion y desde lo subjetivo N
hablaba su propia habla, aun con errores y no de manera convencional, pero lo hacia
él, de manera singular y particular, produciendo sentido.

Hubiese sido mucho mas rico poder aprovechar todo lo que N ofrecio desde lo
corporal, ya que en casi todas las ocasiones era muy activo con éstas siendo casi
inutil la aplicacidon de los pictogramas, pero T insistia con este objeto, ya que parecia
ser su plan de tratamiento, como asi también su objetivo clinico. Si bien T en algunas
oportunidades, resignificO gestos y producciones corporal es de N, solicitaba
respuestas que sean con los pictogramas, objetos ajenos al cuerpo, pero se puede
decir que existié otro que dialogaba con N. En esta interaccion se utilizd elementos
concretos como la gaseosa, y los pictogramas ya mencionados en otras interacciones,
como el de auto, colectivo, mama, pap4, escuela y casa.

La siguiente interaccion es entre una nifia, de once afios, de la localidad de
Rosario, con un diagnostico de ECNE y T, de profesion fonoaudiéloga, que es la
misma persona de la segunda interaccion. La tipificacion de la nifia en relacion con su
ECNE es de tipo atetdosico grave, con movimientos involuntarios y con fuerte
persistencia de reflejos, como opistotonos, es decir fuerte espasticidad en los cuatro
miembros. Al tensarse algan miembro inferior o superior o dos a la vez, la cabeza
también lo hace. Utiliza una silla postural con cinturdn pélvico y pechera como control
de estos movimientos. Es capaz de elegir con la mirada lo que desea y hacer un ruido
como un chasquido para decir si. Asiste a una escuela especial. T la debe posicionar
bien para poder trabajar con ella y de esta manera evitar que el mencionado reflejo se
desencadene. Para ello la sienta en una camilla colocandose de costado a N pudiendo
darle cierto apoyo en la parte posterior de su cuerpo y para que al mismo tiempo la
nifia apoye sus pies en el suelo evitando ese aumento de tono antes mencionado.
Observando esta cuestion de posicionamiento, da la sensacion de que a la terapeuta
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le cuesta bastante este proceso, ya que el incremento de tono es constante y se
producen desajustes posturales a lo largo de la sesion.

T relata que N es capaz de elegir entre dos opciones lo que desea con un mouse
en su cabeza conectado a una computadora de escritorio, pero en la sesién no se
trabajara con ese recurso. Una vez posicionadas ambas en la camilla, comienzan a
dialogar, a partir de eleccion de acciones por parte de la nifia, es decir se le da la
opcion que elija que desea hacer durante la sesion y luego conversan sobre el
cumpleafios de la hermana menor de N.

En esta interaccion se observé que T utilizd permanentemente el lenguaje oral
acompafnado de expresiones como la sonrisa y las inflexiones de voz junto a toda la
gestualidad que en esa posicion pudo realizar. Estaban como de costado, pero podian
verse cara a cara de manera adecuada. N utilizé sonrisas, y un chasquido que ya es
descifrado por su familia y su terapeuta como respuesta afirmativa de si.

Se observaron situaciones en las que T debia repreguntar de otra manera para
qgue N respondiese afirmativamente, es decir preguntas de afirmaciéon o negacion,
para que dijese si, con su chasquido significante. N utilizé las expresiones netamente
corporales, con todo el cuerpo para manifestar incomodidad, como en las entradas 4
y 6, y dolor en el caso de la entrada 34, que fue perfectamente decodificado por T.

N: Llorisqueando se queja y estira
4 N el cuerpo.

T: Intentando acomodarla
nuevamente.

iBueno, bueno para que T: Acomodéandola para que deje

5 T no puedo, esperame, de llorar.
ayudame también! N: Continda molesta y
llorisqueando
Bueno, bueno ya va, ahi T: Acomodéandola y finalmente
6 T va sentandola
N: Se calma.

Hubo situaciones muy claras, en las que N respondia con sonrisas junto al
chasquido (entradas 9, 11, 23, 31, 33 y 40) y en otras oportunidades solo con el
chasquido (15, 29, 36, 38, 46, 50 y 52).

iBueno, ya nos T: Mostrandole su cepillo de
9 T acomodamos asi te cepillo | dientes.

los dientes! ¢Querés que | N: Mira atentamente lo que le

te cepille los dientes? muestra T.

Hace un chasquido con la | N: Sonriendo.

10 N boca que significa si T: Mira a N esperando su
respuesta.
iBueno, empecemos! A T: Cepillandole los dientes.
11 T ver... N: Dejandose cepillar pasivamente
y sonriendo.

¢ Te molestaba? Siesote | T: Con expresion de sorpresa.
35 T gusta a vos. N: MiraaT.
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Hace un chasquido que

36 N significa si

Te molestaba, entonces T: Sacandose el guante de la
37 T no lo hacemos mas. mano.

¢, Charlamos querés? N: Sonriendo.
38 N Hace un chasquido que N: Sonrie.

significa si T: Mira atentamente a N.

Este hecho pudo deberse a la diferencia que lo que T relataba o retomaba del
didlogo, a N le causaba mucha gracia como la terapeuta lo decia, la forma, la
entonacion. Las preguntas fueron casi todas de respuestas binarias, es decir, de
afirmacion o negacion, cuando N decia si, realizaba el mencionado chasquido, y
cuando la respuesta era no, habia ausencia del mismo y miraba fijamente a T sin
hacer ninguna otra expresion ni siquiera corporal, como es el caso de las entradas 17,
19, 21, 25y 27.

Mmmm, entonces quién? T: Mirando a N
16 T ¢La abuela? N: Mirando fijamente a T.

N: Se queda mirdndola sin hacer

17 nada.
T: Mira a N.
T: Sonriendo.
18 T cMmmm, entonces papa? | N: Mira fijamente a T.

N: Se queda mirdndola sin hacer
19 N nada, sonriendo.
T: Mira a N.

T: Refiriéndose a una de las
20 T iAh, ya sé, es Mari! nifneras.
N: Mira fijamente a T.

N: Hace el chasquido que significa
21 N si, sonriendo mas marcadamente.
T: Mira atentamente a N.

Lo mismo realizaba cuando la terapeuta hacia preguntas en las que N no podia
contestar con dos opciones de afirmacion y negacion y se la quedaba mirando como
esperando que reformulase la pregunta de otra manera. Cuando esto sucedia, N,
contestaba haciendo el chasquido positivo, es decir que el no era la ausencia de ese
chasquido, tan efectivo para la comunicacion de N. Se evidencié que N podia
comunicarse con expresiones corporales que son signicas y son significadas por su
terapeuta, y este hecho es una cuestion subjetivante. Se evidencia que la interaccion
era rica, productiva en la medida que T intervenia, ya que debia hacerle
permanentemente preguntas con opciones de afirmacion o negacion, parar que ella
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las contestara. Es decir, estd en la lengua gracias a los movimientos que su
interlocutor realiza.

Hubiese sido interesante ver las respuestas y la interaccion que se generadas
con el uso del switch a los lados de la cabeza de la nifia, tal como refiere que se
comunica su terapeuta, pero ese sistema de CAA no es empleado en su vida
cotidiana. En esta interaccion existié un elemento concreto como recurso: el cepillo de
dientes.

La dltima interaccion descripta en esta tesis es entre un nifio de 11 afios, de la
localidad de Rosario, y su terapeuta que es una profesional fonoaudiologa recibida
desde hace un afio y que trabaja en la institucion desde ese momento. El nifio con
diagnoéstico de ECNE de tipo ataxico moderado presenta también un gran déficit en el
control cefélico, tono de base bajo y estd equipado con silla postural que puede
manejar con ambas manos. A pesar de estar en esa silla, tiende a caerse hacia un
lado ya que su postura es un poco cifética, aumentando asi su escaso control cefélico
y empeorando su fijacién y seguimiento visual. Es capaz de emitir algunas palabras
como iii que significa afirmacion y realizar gestos de no y algunos emblematicos de
ok, choque de manos, el de m&s o menos, entre otros. Utiliza para comunicarse una
Tablet con un sistema comunicacion visual y con salida de voz, es decir cada vez que
pulsa de manera adecuada la figura con la que desea contestar, se escucha el nombre
de la correspondiente figura, pero, este aparato, le es muy dificil de manipular por sus
dificultades motoras antes mencionadas. Asiste a escuela comun con maestra
integradora. Su terapeuta se encuentra sentada frente a N que esté en su silla postural
y se disponen a comenzar la situacion clinica, en esta ocasion con su Tablet. Asi
dispuestos, aparentan estar en una buena proxemia para poder iniciar la interaccion.
La misma se desarrolla a través de un diadlogo que se establece entre ambos a partir
de las actividades que N realiza durante el dia en su casa, en la escuela y en otros
ambitos, y luego conversar sobre estados de animo de ambos. La terapeuta intenta
en todo momento que el nifio pulse de manera mas autonoma los iconos de la Tablet
para que pueda utilizarla en otros ambitos como en la escuela, ya que N la utiliza para
jugar en su casa.

Se pudo observar en esta interaccion una combinacion de diversas estrategias
utiizadas tanto por T como por N, quién recurri6 a gestos embleméticos,
sefalamientos y vocalizaciones que no son sonidos o silabas, pero son efectivas, ya
gue son los componentes o inicios de las palabras que desea comunicar, es decir
protopalabras, como en las entradas 2, 4, 31, 38, y 72. La interaccion se vio
enriquecida por los gestos emblematicos que el nifio intentaba hacer, ya que por sus
grandes dificultades motoras en MMSS quedaban solo en esbozo de gestos de
afirmacion o negacién, pero se notaba que eran estos gestos (entradas 8, 12, 27 y
56).

T: Sefialando, pero sin activar el
7 T ¢ Estas seguro? ¢ No viniste pictograma de papa en la Tablet.
con papa? N: Mirando lo que le sefala T.

N: Hace el gesto de no con la
8 N cabeza.
T: Mirando a N.

Ademas, estos gestos los combinaba en ocasiones con ese tipo de
protopalabras, en las entradas 10, 18, 22, 25, 29, 33, 35, 36, 52,y 62.
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34

¢No la uso tu papa?

35

Mmmmmmm

N: Haciendo como el gesto de no
con la mano.
T: Mirando a N.

36

Mmmmmmm

N: Sefala el logo de YouTube y
vocifera con mas intensidad.

T: Mirando lo que hace N con las
manos en su Tablet.

En la entrada niumero 20 se vio un gran esfuerzo por vocalizar la palabra mama
y T la resignificé retomando el tema de su venida al lugar con la mam4, cosa que hizo
que la interaccion dialégica continie de manera fluida para ambos.

19

¢En el auto de quién viniste?

T: Mirdndolo a los ojos.
N: MiraaT.

20

Mmmmmmm

N: Esforzandose por vocalizar
mama.
T: Mirando a N.

21

¢De mama? ¢ En el auto de
mama viniste?

T: Sefialando sin activar en la
Tablet el pictograma de mama.

22

N

N: Haciendo el gesto de si con la
cabeza.

A pesar de las dificultades motoras antes mencionadas, N logro sefializar los

pictogramas que T deseaba que nombre en las entradas 6, 9, 16, 48, 50, 60, 64y 70,
evidenciandose en algunas ocasiones mas dificultades que en otras a nivel del punto
de acceso. Es decir, que este tipo de tecnologia con reacciones motoras muy finas,
requieren un punto y tiempo exacto de permanencia con el dedo o parte del cuerpo

con que se activase.

64

N: Se rie sefialando las galletitas
sin activar su sonido.
T: Mira lo que hace N.

65

¢ Galletitas? jQué raro! &Y
gué tomaste?

T: Abre una pantalla con opciones
de distintas bebidas.
N: Mira lo que le muestra T.

66

N: Toca con mucha dificultad sin
poder ser eficaz su punto de
acceso buscando entre las
opciones de bebidas que T le
muestra.

67

A ver, yo te ayudo un poco.
Decime que tomaste con las
galletitas.

T: Asistiéndolo con la mano para
que elija y presione.

68

Intenta nuevamente y le cuesta.
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Vamos despacito, que te sale | T: Asistiéndolo nuevamente, con

69 T solito, toco y saco, no me una mano tiene la Tablet y con la
guedo ahi en el dibujo, otra la mano de N.
despacito. N: Se deja ayudar pasivamente.

N: Sefala el pictograma de botella
70 N de agua y se escucha botella de
agua.

T: Mira lo que hace N, sacando la
mano cuando llega adonde el
desea.

En la entrada 33 y durante tres entradas mas la terapeuta le hizo a N preguntas
con doble negacion y este tipo de preguntas no se consideran demasiado
clarificadoras para el didlogo que estan llevando a cabo, no obstante, durante todo el
resto del mismo, se observd que ambos poseian un buen timming con respecto al uso
de tecnologia, y su alternancia con el uso de expresiones vocales y corporales.

¢Quién la usé? ¢No la usoé tu
32 T hermana

N: Haciendo algo parecido al
33 N Mmmmmmm gesto de no con la mano.
T: Mirando lo que hace N.

Se destacan que ambos podian conversar usando primero la Tablet, luego los
gestos, el lenguaje oral, como es el caso de las entradas 6y 8, luegola1lly 12, la51
y 52 y de maneras intercaladas e indistintas, como en la entrada 16 y la 17.

¢ Te querias quedar jugando a | T: Sefialando sin activar el
51 T la play? pictograma antes marcado por N.
N: Mira lo que le sefala T

N: Hace el gesto con la cabeza

52 N liiiii de afirmacion.
iY, pero tenés que venir, asi T: Haciendo gestos con ambas
53 T charlamos! jMe dijiste que manos sobre sus rodillas
estabas contento de venir N: Mira a T mientras gesticula.
antes!!!!

Se evidencié que T utiliz6 de manera exagerada el diminutivo en una misma
pregunta o frase (loguito, programita, dibujito), en la entrada 40, cuestion que desde
la clinica fonoaudiol6gica no es aconsejable utilizar si se piensa en el desarrollo del
lenguaje y de los nifios, como sujetos en general (ver ademas entrada 69, mas arriba).

¢Muy bien, ahora buscé el T: Mostrandole de nuevo la
40 T loguito, cual es el programita Tablet para que elija el programa
el dibujito con el que que de comunicacion que usan
charlamos nosotros? habitualmente.
N: Mira lo que T le muestra e
intenta.

125



En este caso, cabria preguntarse en relacién con la continuidad de la forma
terapéutica para trabajar con N, si seguir ahondando o mejorando el punto de acceso
en el instrumento de alta tecnologia, en este caso la Tablet, o profundizar y enriquecer
aun mas lo que ya posee y utiliza adecuadamente en el aspecto expresivo corporal y
gestual. En este caso, se utiliz6 una Tablet con un software con sistema de
comunicacién aumentativo y alternativo:

4.4. Andlisis de las situaciones comunicativas entr e los nifios y sus terapeutas

En todos los casos, las profesionales tienen pocos afios de recibidas, es decir
experiencia profesional de no mas de tres afos y siempre en la misma institucion, es
decir que su desempeio ha sido de manera exclusiva en el area de la discapacidad
motora y con nifios sin habla o con dificultades para comunicarse de manera
tradicional, ya que la institucion recibe solo este tipo de pacientes.

Se puede decir en lineas generales que todas las terapeutas poseian recursos
prosodicos acordes para el intercambio que se estaba produciendo con los nifios/as
de esta tesis. Se puede afirmar que se requiere de la prosodia en cualquier situacion
clinica con nifios, cuyo fin sea el desarrollo y adquisicion del lenguaje. El hecho de
gue la fonoaudibloga realice modelado del lenguaje, como estrategia de intervencion,
es decir que utilice la prosodia, los cambios de tono, de volumen, de intencionalidades,
de ritmos en la terapia donde el otro tenga o no lenguaje oral, remite a la reproduccion
de la situacion del nifio en etapas tempranas de adquisicion del lenguaje.

Se evidencié que la mayor conexion o implicacion entre los participantes, en
casi todas las interacciones, fueron los momentos en que las terapeutas realizaban
estas cuestiones reiteradas de inflexiones de voz, numerosas pausas, frases cortas y
estructuradas de manera simple desde lo gramatical y lexical.

Este hecho se da en el desarrollo de las primeras palabras y las terapeutas lo
reprodujeron de manera constante, cuestion que parece por momentos muy positiva,
evidenciado por las expresiones corporales y faciales de los nifios por sus reacciones
en general. Sin embargo, se considera Optimo poder pensar en pasar a otra instancia
madurativa (no cronoldgica, sino logica) y no repetir esquemas de esa etapa. Lo
conveniente es tener presente en la clinica fonoaudioldgica, conceptos teoricos de
zona de desarrollo proximo en términos de Vygotski.
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En las situaciones comunicativas primera y tercera, se observo una falla
importante por parte de las terapeutas en relacion con la cuestion postural, tanto en la
gue se colocaban y en la que colocaban a los nifios/as. Para ilustrar esta situacion se
presenta la siguiente figura:

Esta cuestion no favorecié a la interaccion en si misma desde un comienzo, es
decir, sentados de espaldas, sin mirarse. En ambas situaciones, los nifios/as buscaron
la mirada de T, inclinando su cuerpo. Este hecho resulta fundamental para este tipo
de interaccion y en realidad, para cualquier interaccién. Es muy comdn que dos
personas que se encuentran o dialogan busquen el contacto visual para entenderse,
o afirmar los dichos de su interlocutor. Cualquier persona que se encuentra con otra,
busca la aprobaciéon de al menos, la escucha de sus dichos a través de la mirada del
otro, la mirada afirma el habla, o al menos el otro sabe que al mirarlo, lo esta
escuchando. Quizas la mirada es la manera mas sutil de lenguaje corporal, desde muy
temprano existe una implicacion de contacto visual. Es decir, hasta es un hecho
cultural, ya que, al mirar, se espera algo de los demas, existen reglas del contacto
ocular o visual.

Debido a las muchas funciones de la mirada explicitadas tanto en los parrafos
anteriores como en el capitulo 2, punto 2.2, resulta especialmente importante poder
reflexionar sobre el rol de la mirada en la interaccion, en el desarrollo y en el
aprendizaje de los nifios/as de esta tesis, ya que en las posturas en las que no se
favorece la mirada, o peor aun, en las que se anula la posibilidad del contacto visual,
se estan ahondando las dificultades ya preexistentes y cabe nuevamente la pregunta:
¢ ddénde esta el nifio?, ¢qué lugar se le da a la subjetividad, si ni siquiera puede mirar
al otro, para darle continuidad a la situacién dial6gica?, ¢cual es el lugar que esa
terapeuta le da a ese nifio que ni siquiera mira ni permite que la mire?. En las
interacciones primera y tercera la situacidbn hubiese cambiado si las terapeutas
hubiesen percibido la real importancia que posee la mirada en estos intercambios. La
intencién comunicativa que poseian estos nifios/as fue desaprovechada por este
motivo. Existen muchas otras posturas corporales tanto del terapeuta como del nifio
que favorecen este intercambio, inclusive como se observa en una de las siguientes
figuras, en la que el terapeuta se encuentra de costado al nifio. Aun asi esta postura
es mas favorecedora que aquella utilizada en la primer interaccion y en la tercera:
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En las primeras siete situaciones comunicativas, se evidencié de manera notable
como cada terapeuta seguia con su plan de trabajo a pesar de diversas situaciones

como.

El nifio ya habia respondido de forma no verbal o con otra expresion
comunicativa (en muchas interacciones y ocasiones).

No haber visto o decodificado una respuesta anterior (en muchas interacciones
y ocasiones).

Decirle oralmente que no era valida la respuesta ya que no sefalaba un
pictograma (interaccion tercera. entrada 15 y 31).

Negar con un no las respuestas del nifio (interaccion quinta entrada 18).
Existir enojo por parte de una nifia (interaccion quinta entradas 18 a 20).
Aparicion de fatiga neurofisioldgica y llanto (interaccidon sexta entradas 27, 37,
50, 58, 69 y 70).

Sacar o presentar objetos sin un sentido clinico ni planeamiento terapéutico
(interaccion cuarta, entrada 40; interaccion primera entradas 6, 8, 13, 16, 21,
23y 35).

En la situacién dial6gica octava, se evidencié que T seguia con su plan de
trabajo, pero existio mucha mas decodificacion de cuestiones no verbales que
en las interacciones primera y cuarta, siendo la misma terapeuta quien
participaba.

En la novena interaccién, la nifia ya venia con una cuestion significada desde

su casa Y fue respetada y retomada por T, de hecho, la sesion gir6 en torno a este
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tipo de respuesta. En la situacion del nifio de la ultima interaccién se pudo observar
gue ambos participantes iban y venian con cierta fluidez entre recursos de alta
tecnologia y gestos, teniendo mas dificultades motrices para el uso la tecnologia, no
asi de los gestos. Se hace necesario entonces, reflexionar sobre el rol de la
interpretacion como estrategia, aun con la asimetria de estos casos (nifio con ECNE
y adulto fonoaudiélogo); es decir, se debe considerar al otro sujeto, no sélo en
términos de decodificacion sino de interpretacion y que hace el profesional con eso
que interpreta.

Como se dijo anteriormente, en general se comprobo en todas las interacciones
poco andamiaje respecto de lo que se ofrecio a los nifios para su desarrollo y lo que,
por consiguiente, se esperaba de ellos.

Se puede tomar cualquier perspectiva que explique la posicién de estos nifios
en la lengua, ya sea desde la teoria propuesta por Bates (descripta en el capitulo 2,
punto 4) o cualquier otra que describa el desarrollo o adquisicion de la comunicacion
en los niflos/as. Pero analizando las interacciones se puede concluir que todos los
nifios/as se encuentran en una etapa prelinglistica en la que se observé que,
utilizando medios no propios del cuerpo para comunicarse, quedaban en funciones
muy primitivas como declarar o pedir con la ayuda del modelado del adulto que ya
conoce el lenguaje y todas sus convenciones sociales. Cabe aqui preguntarse, en
palabras de Bruner (1984), “si las funciones comunicativas prelinglisticas que el nifio
puede realizar antes del desarrollo del lenguaje forman parte del lenguaje que va a
aprender o si proporcionan alguna clave acerca de su estructura formal a la persona
que lo esta aprendiendo” (p.176) Es decir, ¢la funcidn creara la forma u ofrecera una
clave al nifio que esté aprendiendo?

Se evidencio que, en la mayoria de las interacciones, se utilizaron medios de
comunicacion tanto asistidos —ajenos al cuerpo— como no asistidos —del propio
cuerpo—. Asi mismo, se observé que cuando se utilizaron medios ajenos al cuerpo
(pictogramas, objetos concretos, figuras, entre otros), el lenguaje quedaba reducido a
funciones pragmaticas, como instrumental o declarativa. El nifio/a, solo podia elegir
entre dos opciones o podia informar o decir algo. Esta ultima en escasas ocasiones.

Cuando el intercambio se producia con las propias producciones del cuerpo
tanto de T como de los nifios, la cuestidn se vio mas rica, mas all4 de haber sido
retomado o no en la clinica por el terapeuta. Estas producciones se evidenciaron como
subjetivantes, decian algo, contaban algo de lo que les sucedia en la dimensién
dialogica terapéutica.

Como se desarrolla a lo largo de todo este trabajo, mirar y escuchar algo mas
en ese organismo afectado, es muy importante, porque el sujeto irrumpe
indefectiblemente en manifestaciones significantes. Las producciones del cuerpo son
complementarias y en ocasiones suplementarias al habla, funcionan como signos que
proponen sentidos interpretables. Y el signo, segun Wallon permite acceder al plano
de la representacion. El adulto, en este caso las terapeutas, deben utilizar sus
encuentros con el nifio para organizar esta interaccion con las formas linguisticas y no
lingUisticas, para que de un modo natural se ajusten a su modo de apropiarse del
mundo, y tener en cuenta las formas y maneras comunicativas con las que ellos
funcionan mejor en el mundo.

En casi todas las interacciones existio una falta de riqueza signica y por lo tanto
significante. Las redes semanticas parecen cerrarse aun mas con el uso de recursos
ajenos al propio cuerpo, no sucediendo esto con el uso de expresiones corporales,
faciales, gestos, que son propios de cada nifo, e inclusive utilizados por ellos en su
vida diaria. Entonces, cabe la pregunta: ¢ Cual es el valor de la comunicacion en estas
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interacciones? ¢Donde esta puesto el énfasis? ¢Que importé realmente? ¢ Interesa
qgue el nifio diga algo, lo que sea, que el nifio cuente lo que le sucedia o que
respondiese lo que T preguntaba en cada interaccion? ¢Qué es lo valido para la
interaccion: lo que tenia para contar o introducir de todas maneras a como dé lugar
un pictograma? Del mismo modo habra que pensar, qué sucedera con la constitucion
subjetiva de estos nifios, que tienen poco conocimiento del mundo en general, poca
inclusion en el lenguaje, si ademas sus terapeutas —que son a quienes acuden en
busca de ayuda-— les ofrecen elementos ajenos, pocos naturales, y poco significantes
para comunicarse.

Se observo el uso inapropiado del diminutivo, en las situaciones dialégicas
primera, cuarta, quinta, séptima y ultima, (primera y cuarta, misma terapeuta y en la
quinta y séptima, misma terapeuta) y en la ultima interaccién, el uso de la doble
negacion en dos oportunidades.

El uso del diminutivo en este caso muestra dos cuestiones importantes; por un
lado, que la terapeuta, desde la clinica ofrece eso como pobre estrategia, y de ese
nifio espera una respuesta pobre. Seria conveniente tomar como referencia el
concepto desarrollado por Vygotski (1962) de zona de desarrollo proximal, que plantea
la hipétesis de que el dominio de una forma inferior da lugar a un estado terminal o
aumento de conciencia o como lo menciona Bruner (1984) un “préstamo de
conciencia” (p.184), que el nifio recibe del adulto para luego valerse por si mismo.
Este préstamo se realiza ofreciendo claves que seran asimilables en la medida que el
adulto y el nifio permanezcan en interaccion. Por otro lado, el uso del diminutivo
muestra la mirada que tiene la fonoaudidloga sobre ese nifio. Si el lugar de la
fonoaudidloga es de dadora de lengua, y soélo tiene eso para ofrecer, hablandole con
esas formas, se deduce que asi considera al nifio. El nifio es activo gracias a lo que
el adulto genera. Dependera del habla del otro.
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CONCLUSIONES

Esta tesis parte de la siguiente hipotesis: la utilizacién de sistemas o recursos
de CAA favorece a la constitucion subjetiva de los nifios/as en estudio. Durante todo
el trabajo de investigacion realizado, y a partir del analisis critico de las situaciones
comunicativas entre los mencionados nifios y sus respectivas fonoaudiélogas, se pudo
observar que el nudo central o los objetivos se fueron transformando, vale decir,
surgieron cuestiones mucho mas enriquecedoras en relacién con los objetivos
planteados. Los tres grandes ejes investigativos fueron desarmados y analizados: en
primer lugar, el concepto de la discapacidad actual y mas precisamente este concepto
en los niflos que aqui intervinieron; luego, su manera de constituirse subjetivamente
mas alla del cuerpo dafiado y el uso de recursos comunicativos diversos, ajenos o no
al propio cuerpo.

El andlisis exhaustivo de las diez situaciones comunicativas en las que se
observaron y registraron los elementos lingiisticos y no linguisticos, permitio dar
cuenta de algunas cuestiones mas bien regulares o generales que sucedieron en la
mayoria de las interacciones:

. Una imposibilidad por parte de los profesionales fonoaudiologos para
poder ver, ni siquiera mirar al sujeto mas alla del compromiso motor, al sujeto que
subyace a la patologia.

. El profesional fonoaudidlogo tuvo una posicidon insistente en querer
oralizar a un nifio con ECNE, y esto tiene una marcada influencia organicista, que lejos
esta de la labor fonoaudiolégica que aqui se intenta plantear, esa oralizacion no es
hablar y mucho menos sera comunicar. Se deberia comprender que en la interaccion
dialogica en la clinica fonoaudiolégica existe un sujeto que sufre por efecto de la
dificultad en el habla y por su condicién particular de hablante. EI cambio deberia
suceder en la dimension terapéutica, considerando nociones como error, sujeto, otro,
escucha, interpretacion.

. En todas las interacciones existid6 mayor conexion entre los participantes
durante los momentos en que las fonoaudiélogas enfatizaban su discurso con
recursos linglisticos no verbales, es decir utilizando la prosodia, el ritmo, la
acentuacion, las pausas, entre otros. Estas estrategias remiten, como ya se mencioné
con anterioridad, a las primeras etapas del desarrollo prelinguistico, cabria entonces
preguntarse si estos nifios con ECNE, permanecen por mucho tiempo atrapados en
esta etapa, dada la evidencia encontrada.

. Una marcada insistencia por parte de los fonoaudiologos participantes en
seguir con sus objetivos o plan de trabajo a pesar de diversas situaciones ya
descriptas en el analisis de las situaciones comunicativas, que hubiesen modificado y
enriquecido las mismas. Se evidencio una falta de interpretacion signica de cuestiones
corporales producidas por los nifios/as por parte de casi todas las fonoaudi6logas.

Existi6é una constante busqueda por parte de la generalidad de las profesionales
fonoaudidlogas en que los nifios/as respondiesen mediante pictogramas u otros
objetos ajenos al cuerpo, y tuvieron poco en cuenta las producciones del cuerpo, el
juego vocal, los sonidos ininteligibles o no, los gestos y las expresiones faciales y
corporales y todo lo no verbal. Mas aun, deberian haber sido tomados como positivos,
como errores positivos, no como sintomas de no comunicacion. No hay
homogeneidad ni uniformidad en las interacciones en general y menos habra en
aquellas con nifios con ECNE.

Los nifios de esta tesis habian aprendido y por lo tanto aprehendido
naturalmente recursos como gestos, mimica, expresiones corporales. Se evidencio
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gue esto se apropia de un modo mas genuino que lo que se aprende de manera formal
y estructurada como cualquiera de los sistemas de CAA que se intercambiaron en las
situaciones comunicativas.

Este hecho sucede en cualquier nifio durante su desarrollo, vale decir que se
aprende aquello que es mas natural, que se toma como propio, no asi lo que se
imparte, lo que se ensefia, como un método, como una técnica, Y esta cuestion se
aplica obviamente en los nifios/as de esta tesis, ya que son sujetos capaces de
aprehender y construir su mundo. La evidencia estd dada ya que en algunas
interacciones los nifilos/as respondian con un gesto o sonido antes que con el uso de
alguna cuestion ajena al cuerpo y a su vez, también esperaban o no la confirmacion
de su respuesta mediante las expresiones corporales o la mirada del terapeuta
interactuante. Entendiéndose natural como significativo.

Cabe entonces destacar que los momentos mas ricos en las interacciones al
momento de conectarse, de comunicarse y donde se vio realmente en una sintonia
discursiva, dialdgica, fueron aquellos en que los participantes utilizaron recursos no
asistidos, es decir las expresiones que fluyen del cuerpo. No sucediendo lo mismo en
los casos de utilizar herramientas externas al cuerpo, muy por el contrario, la
comunicacién no se notaba fluida, ni natural, mas bien enlentecida por estar ambos
interlocutores pendientes del recurso en cuestion. Este hecho, en lugar de vehiculizar
la comunicacién, dinamizar el dialogo y/o favorecer el intercambio, obstaculizaba los
lugares de los participantes, no eran alternantes, no habia demasiados turnos, ya que
la fonoaudidloga persistiendo en la busqueda de respuestas mediatizada por algun
sistema ajeno al cuerpo, se posicionaba en un lugar de interrogadora, de inquisidora,
no de interlocutora, perdiendo asi de vista la posicion de la dimensiébn comunicativa
en la intervencion terapéutica.

El hecho de implementar o hacer uso de algun sistema alternativo de
comunicacion ajeno al propio cuerpo del nifio, ya sea un tablero pictogréafico, sea de
baja tecnologia o de alta tecnologia, como el caso de la dltima interaccion, no son
instrumentos de representacion del mundo y no pueden ser utilizados como tales. No
se articulan como un sistema. Solo seran significantes si son sometidos al trabajo de
la lengua en un texto. Vale decir, un pictograma o cualquier otro recurso
implementado, es un objeto mediador, que es movido y mediado por el terapeuta que
deberia abrir un espacio diferente.

En la situacioén clinica con estos nifios, al intentar elegir un sistema para que
sea introducido, deberia ser definido por las caracteristicas del nifio, como
sensoriales, perceptuales, motoras, entre otras. Asi mismo, se deberia tener en
cuenta el efecto que los simbolos del sistema elegido causan sobre ese paciente.
Luego de realizar una evaluacion y una entrevista, las particularidades de cada nifio
deberian ser las que sean decisivas para esa eleccion. Como sucede en la ultima
interaccion, en la que el nifio puede contestar lo que su terapeuta le pregunta mediante
un sistema de CAA de alta tecnologia (Tablet), pero no de manera muy eficaz, y si
puede comunicarse mucho mejor a través de toda su produccion corporal. Este hecho
se evidencidé hasta en el rostro del nifio y el esfuerzo motor que realizaba cada vez
que tenia que oprimir de manera exacta para que se activase el sistema
computarizado. Estos sistemas implementados, elegidos, solo adquieren eficacia y
significancia, porque son movidos por la lengua, que esta en la escucha de los nifios
que, sin habla, estan en el lenguaje. Existi6 en general poca generalizacién de los
usos de los sistemas de CAA asistidos o con ayuda, es decir los que necesitan apoyo
externo, tanto los de baja tecnologia como los de alta, ya que no se utilizan mas alla
de la terapia, es decir no se utilizan en la vida de la escuela, ni en otros ambitos, ni
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siquiera en el hogar, y este hecho obstaculiza la continuacion de la apropiacion de
estos recursos, invalidando la supuesta aparicion de la construccion del sujeto.

El profesional fonoaudidlogo, en la dimension dialégica, en la situacion
terapéutica, deberia dejar de insistir en la aparicion del habla como método, como
técnica, o en perpetuar sistemas de CAA poco significativos introducidos como
entrenamiento y convendria posicionarse en la escucha del habla bajo cualquier
modalidad que se presente, imperfecta, en las margenes. El ocuparse de la clinica
fonoaudioldgica de nifios con ECNE implica otra escucha. Si el profesional se
perpetda en técnicas que derivan de la neurofisiologia, del entrenamiento, la labor
sera una terapia de habla. Y justamente, el habla es inexistente o inacabada en esto
nifios, aqui se trata de un nifio con un cuerpo que demanda interpretacion. En esta
interaccién, que es un intercambio entre dos sujetos, el lenguaje oral y el gestual o el
expresivo corporal se encuentran intimamente entrelazados, relacionados. En
general, lo gestual o corporal refuerza el aspecto oral, vale decir que se puede pensar
que el gesto es una especie de retérica del lenguaje oral y esta union aumenta aun
mas las posibilidades de expresarse para estos nifios.

Las producciones de los pacientes que son introducidos en cualquier sistema
de CAA, sea de alta tecnologia o de baja, con ayuda externa o sin la misma, deberian
ser leidas como significantes, ya que el habla que producen es debida a las marcas
previas de subjetividad por el préstamo que hace el terapeuta, que lee lo que el nifio
dice como significante. Cuando la fonoaudidloga persiste en querer oralizar a un nifio
con ECNE o que responda de manera arbitraria mediante pictogramas, entre otras
formas, lo que esta deseando es que hable y esto es igual a lo que los padres quieren:
gue su nifio hable.

La tecnologia y los recursos que ésta brinda introduce posibilidades para el
sujeto que posee una diferencia en relacion con los otros, al compensar faltas fisicas
y sensoriales. De esta manera se abren puertas para acortar diferencias creadas por
estas faltas. Sin dudas, los sistemas de CAA representan una conquista importante
en lo que respecta a la relacion interdisciplinaria entre clinicos, profesores y las
personas con patologias que estan imposibilitadas de hablar. Es decir, sea en mayor
o menor medida, lo importante es que se abri6 la discusion y, sobre todo, el hecho de
poder pensar en que las personas que no tienen habla necesitan un modo de
relacionarse con el mundo que los rodea. Es decir, la implementaciéon de estos
sistemas viabiliza la comunicacion, se piensa en que estos nifios tienen que estar en
la lengua sin tener habla, es un paso tedrico importante al articular el lenguaje al
sujeto. Es un punto de apertura hacia la materializacion del habla que esta contenido
por lo real, por lo organico fallado, pero no deberia olvidarse lo que el nifio trae como
propio, como natural, como expresivo: su cuerpo. Todos los sistemas de CAA con
ayuda externa sean de baja o alta tecnologia, responden a un orden, siguen reglas
que si bien no son sintacticas o acordes a la ldgica del lenguaje oral, tienen una
normativa linguistica; entonces habra que evaluar hasta qué punto son validas para
este tipo de practica fonoaudiologica.

Como se viene sustentando, la clinica del lenguaje suspende el raciocinio
causal organismo-sujeto solidamente enraizada en la clinica fonoaudioldgica, que en
general es orientada por premisas organicistas, sociales y/o cognitivistas. El raciocinio
clinico que conduce la practica es aquel movido por la interrogacion y el modo que se
presenta el sujeto como hablante y sobre todo el efecto que su habla o la ausencia de
habla produce en el otro (Arantes, 2006).

En la interaccidn novena, a pesar de ser muy acotada en opciones, la nifia pudo
ser reconocida como sujeto hablante, ya que se interpretd lo que realizaba como
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significante en la situacion clinica y en otros ambitos, y fue escuchada “como alguien
gue esta en la lengua, con habla en la escucha” (Vasconcelos, 1999, p.122). En esta
altima interaccion, se evidencia que, a pesar de ser motrizmente la nifia mas afectada,
subjetivamente pudo ser vista en el didlogo, como hablante. Esto puede deberse
quizas, por la mirada previa de los padres, que reconocen en la nifia su condicion de
sujeto de lenguaje sin habla.

En la interaccion, el nifio con ECNE no solo imita gestos o realiza expresiones
corporales, sino que modifica el curso de sus acciones a partir del habla del terapeuta
(ella escucha, reconoce al otro y con él se identifica, porque definitivamente hay habla
en la escucha de estos nifios que no hablan, es decir el habla no se manifiesta, pero
se encuentra en la escucha. Existe una discursividad motora que invoca y convoca al
otro por los significantes gestuales, corporales, entre otros, que adquieren valor de
palabra. Segun Le Bouch (1978): “la comunicacion consciente despierta cuando los
gestos se convierten en signos, es decir cuando transportan significaciones y sentidos
[...] cuando realizan ciertos gestos, los individuos dan indicaciones a otros individuos
gue, a su vez, responden” (p.87).

Ningun sujeto escapa a las ataduras hacia el otro, que se fortalecen a través
de la mirada y del contacto corporal, porque el cuerpo es lenguaje. Lenguaje que habla
antes de la palabra y cuando la falta toma al cuerpo, se hace evidente en estos nifios
con ECNE y DM. Esta falta se enfatiza mas aln con aparatos, artefactos, que deben
deberian dar un soporte y un sosten.

En el caso de nifios/as que poseen dificultades motoras y no poseen habla, es
decir que se comunican de una manera no convencional, se hace necesario
reflexionar acerca del rol fundamental que ejerce la mirada, tanto desde el desarrollo
del nifio con ECNE durante su constitucidn como sujeto como en el afianzamiento en
las respuestas en la interaccidbn con otro, es decir, miradas que confirmen sus
expresiones no orales. Estos hechos pueden evidenciarse de manera muy notoria en
las situaciones comunicativas primera y tercera, en las que, como se mencioné en los
analisis respectivos, estaba anulada la mirada por completo debido a la posicion
corporal de los participantes.

En el caso de la interaccion quinta, se puede entrever que la nifia, a pesar de
los intentos de su terapeuta por cercenar o0 acotar la interaccién a su plan de trabajo,
podra pasar a otra cosa en el sentido que podra avanzar construyendo su posicion en
la lengua, ya que ella fue capaz de hacer reflexiones de su propia habla, se
autocorregia, hacia reformulaciones, se enojaba frente a cuestionamientos de la
terapeuta y se considera que esta en el habla, aunque no llegue a formas correctas
de éstas. Se considera que la nifia de esta interaccion hizo intervenciones que
demuestran que posiblemente se encuentra constituida subjetivamente muy a pesar
de los cerramientos o encasillamientos que realizé su terapeuta, es decir que en otros
ambitos puede ser vista y considerada como sujeto en interaccion.

En muchas ocasiones son las diferentes modalidades de inscripcion del nifio en
el lenguaje dificultada por limites organicos, como en el caso de los nifios de este
trabajo y sumado a ello, pueden existir obstaculos del nifio en conquistar una posicion
subjetiva, a partir del lazo con un adulto. Aln mas, existen limites en las disciplinas en
distinguir si los nifios con dificultades organicas pueden ser también el resultado de
un funcionamiento social con una manifestacion psiquica. Frente a un nifio, cuya habla
estd ausente, o limitada, es muy comun gque la demanda al fonoaudiélogo sea convertir
al nifio en un hablante ideal. Esta idea es repetida, es decir, la relacion entre el nifio
gue no hablay la del profesional que debe “hacer hablar”. Este hecho puede ratificarse
por decires de algunos padres, al intentar llevarlos al profesional psicologo, pero frente
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a la ausencia de habla existe ausencia de atencion, ya que a veces es causa de no
ser tratado. Los padres encuentran muchas dificultades con sus hijos que no hablan.
Este tipo de argumento es escuchado y usado por otras disciplinas como el ambito
médico.

Otra cuestion que es importante destacar es que el nifio sera en un futuro un
adulto, y los tratamientos en muchas ocasiones se establecen a partir del adulto y tal
mirada supone a un adulto neurdético, angustiado, que debera ser tratado en el area
psicoldgica. En el caso de un nifio se impone una red mas compleja ya que diferente
a un sujeto constituido, que puede hablar por si mismo de lo que desea o no, mientras
qgue un nifio en su condicion de infans depende de lo que se habla o dice de él. De
manera similar sucede con las manifestaciones corporales, en el adulto, pueden
distinguirse de las manifestaciones psiquicas que producen un efecto en el cuerpo,
como la hipocondria o la conversion histérica. En el nifio, al estar en proceso de
dominio de su propio cuerpo, completamente vulnerable a los sentidos que el otro
materno les atribuye a las manifestaciones corporales que produce. El nifio es el
efecto de lo que se dice acerca de él, de los ideales que encarna.

La relacion que se establece con el profesional fonoaudiélogo es transitiva y
permite el surgimiento del habla, no como habla sonora, sino en sentido de sentido de
intencidn comunicativa. En este sentido, la interpretacion de un gesto, de un sonido
antes de presentarse como un discurso, dependera de la interpretacion de otro. El
fonoaudidlogo constituye un lazo discursivo con el nifio a partir de una produccion por
minima que sea, haciendo que aparezca algo de lo simbdlico. A través de la
transcripcion, la extension, la ampliacion, la decodificacion, de los movimientos del
nifio que lo simbdlico toma cuero, la accion se transforma en acto. Significa algo para
los otros, se torna lenguaje. El fonoaudiologo al trabajar con nifios que no oralizan,
articula sujeto y lengua creando un espacio discursivo en una escena clinica. Es una
concepcion de la clinica del lenguaje que implica una concepcion tedrica de sujeto.

No se puede pensar una clinica del lenguaje sin el concepto de interaccion.
Segun Lier De-Vitto (1978) no es cualquier teoria de la lingtistica con quien se podria
dialogar, deber ser una en la que los conceptos como interaccién, otro, error, sean
centrales. La clinica del lenguaje es un espacio terapéutico en el que la interaccion es
establecida por la presencia de un sujeto que sufre un efecto (de escucha de otro o
de la propia escucha). Por lo tanto, la clinica del lenguaje es un lugar en que la
demanda por un cambio en el lenguaje es una condicion del hablante dirigida a otro-
terapeuta. Es por lo tanto una interaccion/interpretacion, es decir el habla produce un
efecto de patologia en la escucha de otro, esa escucha tiene un efecto de boomerang:
afecta aquella habla. De la nocién de sintoma participan por lo tanto el oyente, que no
deja pasar una diferencia y el hablante que no puede pasar a otra cosa, por eso acude
en su ayuda. El sintoma en el lenguaje hace sufrir porque es una expresion, tanto de
una fractura en la ilusion de semejante (lazo social) como en una ficcion en si mismo
y de control de si mismo y de su habla, afirma Lier De-Vitto. Estas hablas sintomaticas,
que sufren, que muestran, que estan al margen, son abordadas con un empirismo
neutro, con analisis y descripciones estrictas que no llegan a circunscribir el sintoma,
ya que acontecen fuera de lugar, y esto es empefarse en delimitar el sintoma. Por lo
tanto, lo Unico que surgird bajo esta perspectiva y en esta esta poblacién, sera un
grupo de nifios que no se ajustan a la regla o al patrén de normalidad. Desde un punto
de vista cientifico, se ignora también que el sintoma no es reductible a la polaridad
correcto-incorrecto ni a excepciones de la regla. El sintoma no es homogeneizable en
la categoria de error y sefial de esa falencia tedrica es que, frente a la imposibilidad
de categorizar asi, se relaciona lo no categorizable en variaciones individuales en el
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ritmo del desarrollo. Y justamente es asi a pesar de la presencia o no de discapacidad,
sino se estaria en presencia del apagamiento del sujeto que sufre.

El tema de la discapacidad plantea una amplia gama de interpretaciones y
puntos de vista, que en realidad lo convierten en un significante vacio, en el sentido
gue es un significante por construir porque no hay una expresion Unica, definitiva,
verdadera, sino que depende de la perspectiva que se aborda. Es un concepto en
constante proceso de cambio, no es lineal y dependera del contexto, de la cultura.

El modelo actual de la discapacidad es consecuencia de haber podido
desarticular conceptos como normalidad, anomalia, diferencia y déficit. Todos los
sujetos son UuUnicos e irrepetibles y las diferencias no pueden ser motivo de
discriminacion ni de sojuzgamiento con la excusa de hacer el bien al discapacitado.
Segun Freud, la anatomia no es el destino, pero no hay destino sin anatomia. Freud
afirma que todos los sujetos son neuroticos, esto es, fallados, con faltas, con
angustias, limitados, que no es lo mismo que decir que existen discapacidades o
diversas habilidades.

El motivo que define a alguien como discapacitado o no, es la falta de insercion
en el sistema de produccion, es decir la forma en que una sociedad piensa lo que es
normal y lo que es patoldgico es absolutamente funcional a su sistema productivo,
como se describe en el capitulo tedrico 1, al mencionar al capitalismo.

Se debe trabajar sobre las concepciones sociales acerca de la discapacidad
no solo desde los posicionamientos normativos sino sobre el sistema productivo-
econdémico donde se inserta el sujeto discapacitado. No se deben realizar camparfas
de sensibilizacion (que muchas veces convocan a la pena, a la piedad), como
estrategia Unica sino priorizar inclusiones laborales reales e inserciones de circulacion
social. La discapacidad es un concepto representacional que circula por los cambios
de la cultura y de las épocas. La discapacidad analizada en esta tesis es generada
por una noxa real, no genera neurosis en términos freudianos, ya que seran las
posiciones subjetivas, lo libidinal, la manera en que es tramitado el diagnéstico, ideas
centrales. No es un acontecimiento mas en la vida de un sujeto, es una posicion
identitaria que conlleva a una posicion subjetiva. Se trata de explorar las implicancias
subjetivas de una noxa organica en el universo de la cultura y del lenguaje.

En el caso de estos nifios/as, la integracion del yo, la representacién del cuerpo
fallado es definida por el otro. Como se menciono con anterioridad, el infans ubicado
en una posicion de impotencia motriz, es visto desde el lugar de la madre y lo que vea
en el rostro de la madre sera el reflejo futuro, de perpetuidad de esa impotencia motriz
o no. En términos de Winicott, en ocasiones estos nifios/as no han podido acceder a
las funciones maternas de holding y handling, pero porque literalmente esas madres
no han podido sostener ni abrazar ese cuerpo que se les presenta luego del
diagnéstico de la ECNE. En la mayoria de las ocasiones es la madre que no puede
sostener al nifio, calmarlo cuando lo necesita, decodificar lo que le sucede, ya que ella
misma no puede sostener la elaboracion que implica lo traumatico. La mirada de esa
madre, de ese otro fundamental, lejos de ser integrativa, constitutiva, sera aun mas
discapacitante, esperando que ese nifio camine, hable, que la nombre, que oralice. La
mirada tiene un valor primordial, vale decir, la intensidad de la mirada que sostiene la
madre con su hijo hace reflexionar acerca del valor que tiene en la constitucién del
cuerpo y de la gestualidad. La fijacion de la mirada, el encuentro de los ojos es una
experiencia del cuerpo en una unidad.

La madre no ve al hijo, lo mira. Esta mirada le confirma lo que él significa para
ella, es una mirada amorosa, cargada de subjetividad, que construye el cuerpo de ese
nifo con ECNE. Muchos de los juegos que se realizan en la situacion terapéutica
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ponen en juego la construccion del cuerpo, lo espacial, lo temporal y este hecho se da
por la discontinuidad en la mirada, por la ausencia, por la presencia, por la falta, como
en los juegos del cuco, del acad esta entre otros tantos. Quienes trabajan en
discapacidad, en fonoaudiologia, deben poseer la capacidad de mirar, no solo de ver,
ya que hay un nifio que se ofrece a ser mirado. Mirar es una busqueda, una
exploracién que se hace con otro, que se corporiza en esa mirada.

Asi, estos padres con poca o nula aceptacion del diagnostico de su hijo van en
busca de una profesional que repite lo mismo, entonces, no se esta viendo al nifio y
sus verdaderas capacidades, con una noxa, que es real, y con su manera auténtica y
particular de comunicarse. En la clinica fonoaudiol6gica con sujetos con ECNE, se
deberia tratar de elaborar con los padres el hecho de que ese nifio no tiene un
diagnéstico de cura: con relacion a la esfera del lenguaje, estrictamente oral, es un
nifio que posiblemente no hablara. Es labor del profesional fonoaudiologo que recibe
a ninos con ECNE y decide trabajar con ellos, mostrar a los padres que hay otro
espacio, que existen otras alternativas frente a la falta de lenguaje oral, como los
gestos, las expresiones corporales, las expresiones faciales, las vocalizaciones y otros
medios que movilicen al nifio en la lengua, es decir que sean significantes para él y
que lo hagan decir lo que quiere. Son estos mismos nifios los que van en busca de la
rehabilitacion fisica o de la kinesiologia como practica profesional, para que esos nifios
caminen. Es tarea de ese profesional mostrarles también a los padres que existen
otras vias para que su hijo manifieste su deseo de moverse, de ir hacia algun lugar de
movilizarse hacia donde desee, como distintas sillas, andadores, entre otros.

Este espacio linguistico que deberia instalarse en la clinica fonoaudioldgica es
un espacio que permite el encuentro entre dos subjetividades (nifio-paciente y adulto-
fonoaudidlogo) en un contexto determinado de aqui y ahora o, en términos de
Benveniste (1978), “en la presente instancia del discurso”. En ese dialogo se expresan
deseos, pensamientos, creencias con el cuerpo, las posturas, los gestos y el habla.
En general, en la literatura se observa una imposibilidad de instalar en las personas
con ECNE la categoria de sujeto, y la propuesta clinica deberia ser justamente aquella
caracterizada por sus cuestiones singulares y propias de la relacién de los pacientes
con el lenguaje y sus particulares formas de aparicion.

Estas apariciones del lenguaje en los pacientes con ECNE, a través de la
implementacion de algun sistema de CAA, son leidas como significantes por los
terapeutas abren un espacio de posibilidades mas alla de lo real de la patologia. Este
hecho marca una diferencia sustancial con otras clinicas del lenguaje en relacion con
la transferencia entre paciente y terapeuta, y a la dependencia del cuerpo del otro,
implicado en las interacciones dialdgicas.

Deberia existir una clinica fonoaudioldgica en la que se abra un espacio, un
territorio en el que esté el cuerpo, el ser un cuerpo y no solo tener un cuerpo. En este
sentido, Skliar (2017) menciona que “la historia de la discapacidad es, también, una
historia de mutilaciones, cercenamientos, distancias extremas y desapariciones de
Cuerpos: cuerpos cojos, cuerpos sordos, cuerpos ciegos, cuerpos fragiles, cuerpos
mMonstruosos, cuerpos pobres, cuerpos dementes, etcétera” (p.85).

Se trata de que exista un otro que espere algo de estos nifios, no solo tenerlos
enfrente, sino poder ocupar un lugar de sujetos y no de objetos.

No existe nada mas imprevisible que la construccion del lenguaje. En palabras
de Levin (2002): “la interaccion con eso otro que es el otro provocara inestabilidad,
abriendo la posibilidad de nuevas organizaciones, ya sea que se acerque a lo
considerado normalidad o perturbacion” (p.95).
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La ausencia de lenguaje plantea ciertos interrogantes entre los aspectos
psicoldgico y neuroldgico, que quizds no deberian ser tomadas como opuestas sino
mas bien complementarias, solidarias, interdependientes. Preguntarse por el lenguaje
es preguntarse sobre la simbolizacion. Y esta capacidad existe en los nifios con ECNE
gue con minimos elementos son capaces de desplegarla, pero, en términos de Levin
(2002), “para que esto sea un proceso creativo, es necesaria la concurrencia de otro
singular” (p.93), en este caso el terapeuta. Es entonces desde esta perspectiva clinica
que tiene en cuenta a un ser escuchante-hablante-deseante, constituido en y por el
lenguaje con y para otro que existiran nuevas posibilidades.

La apuesta esta alli, porque ahi hay un sujeto en constitucion y permitir que algo
en esa direccidn se pueda construir, con cada nueva produccion del nifio, sea un
sonido, un dibujo, un gesto, una letra abrira un camino para nuevas significaciones.
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