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RESUMEN

El objetivo de este articulo es presentar los resultados de la implementacion de un programa de capacitacion sobre
estrategias de comunicacion alternativa y aumentativa para la atencion de nifios con paralisis cerebral infantil. El estudio
se desarrollo en el Hospital Nacional de Nifios “Dr. Carlos Saenz Herrera” Para el elaborarar un diagnostico de
necesidades educativas se aplico un cuestionario a 54 profesionales de Enfermeria que laboran en las areas de Cirugias,
Medicina e Infectologia. El programa se brindo6 a 13 profesionales de Enfermeria. El estudio abarco diferentes etapas: un
diagnoéstico de necesidades educativas, elaboracion de un disefio instruccioneal denominado “Aprende a comunicarte con
ellos, aprende a entenderlos”, desarrollo del programa mediante sicte sesiones las cuales fueron evaluadas con la
aplicacion de un post test. Al desarrollar el programa se evidencidé una notoria diferencia de conceptos e ideas en
comparacion con los que poseian previo a la capacitacion. Ademas, el concepto de comunicacion se torndé mas completo
y claro posterior a la capacitacion y las participantes lograron identificar las diversas barreras de la comunicacion. Cabe
destacar que, posterior a la capacitacion, todas las profesionales llegaron a conocer el concepto de comunicacion
alternativa y aumentativa, y su utilidad en la atencion. Se concluyo que hay un elevado desconocimiento y creencias
erroneas sobre la tematica, ademas de la necesidad de sensibilizacion y de capacitacion al respecto, asimismo, el
profesional de Enfermeria se ve limitado por las condiciones en las que trabaja. Por otro lado, se debe considerar una
metodologia dinamica y activa en el disefio de la capacitacion, y por ultimo, es fundamental el rol de liderazgo y
educacion que tiene Enfermeria.

Palabras clave: Comunicacion-alternativa, Comunicacion-aumentativa, Enfermeria, Discapacidad, Infancia,
Paralisis-Cerebral-Infantil.
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ABSTRACT

The objective of this paper is to present the results of the implementation of a training program on communication
strategies for the augmentative and alternative care of children with cerebral palsy. The study was conducted at the
Hospital Nacional de Nifios "Dr. Carlos Saenz Herrera" To elaborate a diagnosis of educational needs was applicated a
questionnaire to 54 nursing professionals working in the fields of Surgery, Medicine and Infectious Diseases. The
program was provided to 13 nursing professionals. The study covered different phases: an assessment of educational
needs, developing a design instruccioneal called "Learn to communicate with them, learn to understand" development
program with seven sessions which were evaluated by applying a post-test. In developing the program showed a marked
difference of concepts and ideas compared to those who had prior to training. Furthermore, the concept of
communication became more clear and complete post-training participants were able to identify the various barriers of
communication. Notably, after training, all the professionals came to understand the concept of alternative and
augmentative communication, and their usefulness in care. It was concluded that there is a high ignorance and
misconceptions on the subject, as well as the need for awareness and training in this respect also, the nurse is limited by
the conditions under which it works. On the other hand, consider a dynamic and active in the design of training, and
finally, it is essential leadership role that has nursing and education.

Key words: Alternative-communication, Augmentative-communication, Cerebral Palsy, Children, Disability,
Nursing.
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INTRODUCCION

La disciplina profesional de Enfermeria ha evolucionado con el pasar de los afios, experimentando asi
cambios en su esencia, su conocimiento y su quehacer diario, con el fin de mejorar la calidad del desempefio de los
profesionales que laboran en las diferentes areas de la sociedad. Esta profesion se ha caracterizado por tener, como
principal objetivo, el brindar una atencion integral al usuario, la cual trascienda el modelo biomédico, para
propiciar asi una relacion interpersonal con cada usuario.

Dicho modelo de atencion se aplica a los diferentes grupos etarios, tal como la poblacion infantil, la cual
segiin Papalia & Wendkos (1998) se caracteriza por su gran dependencia hacia los padres y/o cuidadores, de
manera que esto coloca a esta poblacion en una posicion de vulnerabilidad.

Esta condicidon de dependencia y vulnerabilidad se puede ver potenciada por la presencia de algin tipo de
discapacidad, ya sea este de origen motor, cognitivo, entre otros. Dicha discapacidad provoca un impacto
multidimensional en la persona, pues afecta diversas areas, como la social, emocional y la familiar, y no solo el
area fisiologica como en ocasiones se considera.

Por esta razon es que se han creado leyes, a nivel internacional y nacional, para proteger los derechos de las
personas con algun tipo de discapacidad, tal es el caso de Costa Rica con la Ley 7600, la cual pretende asegurar la
igualdad de oportunidades entre todos los ciudadanos. En el caso de ser un infante, este también se encuentra
protegido por el Codigo de la Nifiez y la Adolescencia. Sin embargo, existe un gran abismo entre lo planteado por
dichas leyes y la manera de actuar de la sociedad, pues es evidente que la aplicacion de estas no se cumple en la
mayoria de los casos.

Por otra parte, dentro de los tipos de discapacidad existentes se encuentra la paralisis cerebral infantil (PCI),
la cual, segun Castafo (2005), es la causa mas frecuente de discapacidad. Esta consiste, segin Mendoza, De la
Garza & Arellano (2000), y Mufioz (2007), en un dafio a nivel del Sistema Nervioso Central de origen motor, que
se manifiesta con problemas en el habla, en la postura, en el control de movimientos, contracturas musculares,
deformaciones 6seas, entre otros. Ademads, es importante aclarar que de acuerdo con Uraga-Gonzalez & Judrez-
Lopez (2004) este tipo de padecimiento puede o no estar acompafiado de déficit cognitivo. Debido a estas
manifestaciones los nifios y nifias que poseen PCI experimentan frecuentemente procesos morbidos tal como lo
mencionan Castellanos, Rodriguez & Castellanos (2007), en los que requieren ser hospitalizados.

El proceso de hospitalizacion cominmente es traumadtico para el infante y genera un gran temor en este, tal
como lo menciona Wong (s.f), dado que implica la separacion de sus padres, la ruptura de sus rutinas diarias
(alimentacion, uso del bafio,...), e incluso puede provocar un retraso en su crecimiento y desarrollo. De tal manera
que en el proceso de hospitalizacién se deben atender no solo las necesidades de origen bioldgico, sino todas
aquellas que comprenden el aspecto integral de un ser humano, por ejemplo lo referente a la comunicacion, ya que
esta representa una necesidad esencial, pues, como mencionan Fernandez & Miriam (2007), la comunicacion es el
resultado del proceso de produccion, es decir que cuando el ser humano se comunica expresa su personalidad y su
conciencia individual en la cual refleja sus valores y su conciencia social.
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De modo que segun plantea Saenz (2006) es a través de la comunicacion como las personas pueden
establecer sus interacciones, expresar sus necesidades y sentimientos. Por esta razén, si el profesional de
Enfermeria tal como lo describe Armenteros (1998), desea brindar una atencién integral a la poblacion de nifios y
nifas con PCI, debe conocer segun Cian (1994), cobmo establecer comunicacion efectiva con ellos, y es en este
punto donde radica la importancia del presente estudio, ya que dichos profesionales no cuentan con las
herramientas necesarias para ello.

Por esta razdn es que surge el deseo de implementar un programa de capacitacion enfocado en el desarrollo
de estrategias de comunicacion alternativa y aumentativa, para la atencién de nifios y nifias con paralisis cerebral
infantil. Dicho programa estuvo dirigido al profesional de enfermeria que laboré durante el afio 2010 en el Hospital
Nacional de Nifios “Dr. Carlos Sdenz Herrera”.

MATERIALES Y METODOS

Con el fin de lograr el objetivo general del estudio se llevaron a cabo una serie de pasos que respondian a
diferentes etapas de la investigacion. La primera de ellas fue la de planeacion y coordinacion. Como un primer
paso dentro del desarrollo de esta etapa se defini6 el lugar, el cual correspondi6 al Hospital Nacional de Nifios “Dr.
Carlos Saenz Herrera” Centro de Ciencias Médicas de la Caja Costarricense de Seguro Social, quien brinda a nivel
nacional sus servicios de salud a la poblacion infantil desde 1964.

De forma especifica se trabajo en los departamentos de Cirugias, Medicinas e Infectologia, ya que, segln el
Departamento de Documentacion Médica de esta institucion, son estos servicios donde hay una mayor presencia,
en cantidad y estancia, de hospitalizaciones a nifios y nifias con paralisis cerebral infantil.

Asimismo, se seleccion6 la poblacion objeto de estudio, conformada por las y los profesionales de
Enfermeria que laboran en el Hospital Nacional de Nifios como tales, y que cumplieran con los criterios de
inclusion y exclusion planteados por las investigadoras. Segun el Departamento de Recursos Humanos, esta consta
de 247 profesionales. La muestra fue seleccionada por conveniencia y esta incluyd los 54 profesionales de
Enfermeria que laboraban en dichos servicios y quienes participaron en la etapa diagndstica de necesidades de
capacitacion. El la implementacién del programa participaron 13 profesionales de Enfermeria.

Ademas, se realizaron coordinaciones con las autoridades de enfermeria del hospital en funcion de la
aprobacion, apoyo y autorizacidon del programa de capacitacion dentro de la institucion.

Criterios de inclusion

Dentro de los criterios de inclusién establecidos para formar parte de la poblacion se encuentran los

siguientes:
1. Trabajar para el Hospital Nacional de Nifios como profesional de Enfermeria.
2. Laborar en los servicios de Medicinas, Cirugias o Infectologia.
3. Trabajar en la atencién de nifios y nifas hospitalizados (as).
4. Estar de acuerdo en participar en la investigacién, lo cual sera evidente en la solicitud de

consentimiento informado.
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Criterios de exclusion
Profesionales de Enfermeria que estén prontos a jubilarse (menos de 4 meses).

En segundo lugar se realiz6 la etapa de diagnoéstico, donde se elaboraron y aplicaron los cuestionarios de
viabilidad y diagnostico, en funcion de conocer la necesidad, interés, conocimientos desde los que se partia y la
disposicion en participar en el programa.

En la tercera y cuarta etapa se encuentra el disefio e implementacion del programa. Es aqui donde el disefio
instruccional “Aprendiendo a comunicarte con ellos, aprendiendo a entenderlos ™ se disefid y se puso en practica.

De igual manera, se evaluo el programa de capacitacion mediante tres instrumentos. El primero de ellos fue
el post test, el segundo consistié en un cuestionario de evaluacion elaborado por la Vicerrectoria de Accion Social
de la Universidad de Costa Rica, y en tercer lugar un conversatorio con los participantes.

Consideraciones éticas

Dentro de los aspectos éticos del trabajo se encuentran el respetar los principios de Bioética, entre los cuales
se encuentran el de beneficencia, autonomia, no maleficencia y el principio de la justicia. Ademas de cumplir con
las disposiciones que plantea el reglamento universitario. Por ultimo, aplicar el consentimiento informado previo a
su participacion en las diferentes actividades (cuestionario, talleres, etc.).

RESULTADOS

En la etapa diagnostica participaron 54 profesionales de Enfermeria. En la misma se evidencio la necesidad
y disponibilidad por parte del profesional de recibir el programa de capacitacion. Dichos aspectos fueron
observados a través de las respuestas que brindaron los profesionales. Tal como en el caso del concepto de
comunicacion, en donde las definiciones brindadas fueron vagas e incompletas, ya que proporcionaron algunos
elementos de la comunicacion y no la totalidad de la definicion.

Con respecto a las barreras de la comunicacién la mayoria de los sujetos contemplan tnicamente ciertas
barreras, tales como la discapacidad fisica y mental.

En cuanto al concepto de comunicacion alternativa y aumentativa, 9 de cada 10 personas lo desconocen. Sin
embargo, el 65% expresa haberse comunicado al menos una vez con los nifios y nifias con PCI.

Asimismo, un 89% afirma conocer el concepto de PCI, no obstante, el que indican es inespecifico porque
brindan diversos sintomas y manifestaciones de la condicion, y errado porque asocian directamente la PCI con un
déficit cognitivo, lo cual no ocurre en todos los casos. Por otra parte un 70% toma en cuenta dentro de las
necesidades de los nifios con PCI unicamente las de origen biomédico. Dentro de los sentimientos que predominan
en los profesionales de Enfermeria al atender nifios con PCI, se encuentra la motivacién en primer lugar y luego la
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frustracion y la lastima. En términos generales, existe un gran desconocimiento por parte de los profesionales para
establecer una comunicacion efectiva con los nifios y nifias con PCI.

De igual manera el 93% nunca ha recibido una capacitacion sobre la teméatica, aunque este mismo
porcentaje manifiesta tener el interés de participar en una.

Por otra parte, con respecto al objetivo del disefio del programa de capacitacion, los profesionales de
enfermeria indican que las modalidades preferidas para recibir la capacitacion son taller y charla, bajo una
metodologia dindmica.

Con respecto a la implementacion del programa, esta se segmento en la parte logistica y en los resultados de
cada sesion. En cuanto a la logistica, fue necesario que el lugar donde se desarrollara la capacitacion se ubicara
dentro del hospital y en el horario de la jornada laboral. Asimismo, en el programa participaron solamente 13
profesionales de Enfermeria, debido a que el hospital - en ese momento- solo podia autorizar la asistencia a la
capacitacion a un reducido ntimero de profesionales, porque esto conlleva a ausentarse de sus labores. Es
importante sefialar que todos los profesionales participantes son mujeres. Durante las sesiones se obtuvo
compromiso, participacion y sensibilizacion del total de las participantes.

De acuerdo con la evaluacion del programa mediante el post test, se identific6 un aumento en el
conocimiento de la profesional de Enfermeria en comparacion al conocimiento inicial, lo cual se ejemplifica en el
concepto de discapacidad, PCI, comunicaciéon, y comunicacion alternativa y aumentativa. Igualmente, los
resultados obtenidos a través del cuestionario de evaluacion de Vicerrectoria de Accion Social de la UCR, reflejan
que la forma y el desempefio de las facilitadoras fue el 6ptimo puesto que la calificacion que prevalecio fue la
maxima.

Por ultimo, cabe mencionar que la divulgacion del programa se llevo a cabo mediante invitacion personal y
folletos, también se elabor6 un articulo de avance que contribuyé al conocimiento por parte de los profesionales en
Enfermeria sobre el trabajo que se pretendio realizar con respecto a la tématica en cuestion.

DISCUSION

La comunicacion es una necesidad inherente a todo ser humano, la cual segun argumenta Campabadal
(2005) se encuentra presente en todo momento, es decir, una persona no puede dejar de comunicarse.

Lo anterior debido a que la comunicacidn se concibe segun Caro (s.f) como:

“...el proceso mediante el cual unos seres hacen participes a otros de aquello que hacen, tienen, sienten o
piensan, mediante una determinada actividad, que supone un intercambio de informacion, produciendo cambios en
el entorno. La comunicacion se produce cuando un individuo (emisor) realiza algo para que, a través de la
interaccion, se produzca un conocimiento de lo que pretende, en otra persona (receptor)...” (p.51)

De manera que, el profesional de Enfermeria debe comprender el concepto de comunicacion para poderla
establecer de una forma efectiva.
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Segin Fernandez & Miriam (2007) existen una serie de barreras de la comunicacion, no obstante los
profesionales mencionan unicamente ciertas de ellas. El desconocimiento de las mismas podria limitar a la persona
para poder eliminarlas y de esta forma establecer una comunicacion efectiva.

La comunicacion alternativa y aumentativa (Basil & Soro-Camats, 1995, citado en Caro, s.f)

“...corresponde a un conjunto de recursos dirigidos a facilitar la comprension y la expresion del lenguaje de
personas que tienen dificultades en la adquisicion del habla, y su finalidad es la de aumentar el habla o sustituirla”.

(p.95)

Aunque la mayoria desconoce el concepto de comunicacion alternativa y aumentativa, se pudo identificar el
esfuerzo de muchos en aplicar de manera empirica estrategias que corresponden a este sistema de comunicacion, lo
cual denota el interés del profesional de brindar una atencion integral a los usuarios y por ende, tal como indica
Carolina (2002), de tener mayor comprension en el mensaje.

Es importante destacar que los profesionales de Enfermeria no poseen el concepto correcto de paralisis
cerebral infantil, ya que esta, segun Castaiio (2005), corresponde a un trastorno neuromotor y que no siempre esta
acompanado de un déficit cognitivo. Dicho desconocimiento le impide al profesional establecer una relacion
interpersonal con el nifio o nifia acorde a las necesidades del mismo tal como lo plantea Peplau (1990).

Ademas para poder satisfacer las necesidades de los nifios y nifias con PCI, se debe considerar que estas no
son solamente de origen biomédico, sino que se deben contemplar areas como la legal, la educacion, la recreacion
y las necesidades afectivas, entre otras.

Un aspecto fundamental por destacar es que, entre los sentimientos generados en los profesionales al
momento de realizar la atencion, se encuentra la motivacion, siendo esta una clara sefal del interés por brindar una
atencion de calidad a esta poblacion. Aunado a este aspecto también se hacen presentes la frustracion y la lastima,
siendo estas emociones asociables al desconocimiento presente. Segun lo planteado por Zudiga & Leon (2008)
dichos sentimientos determinardn, de una u otra forma, las actitudes hacia los nifios y nifias al momento de brindar
la atencion.

En relacion al disefio del programa es importante sefialar que una metodologia participativa y dinamica fue
esencial para el éxito de la de capacitacion, lo cual se fundamenta en al elevado nivel de cansancio manejado por
los y las profesionales de Enfermeria.

Por otra parte, en el proceso de implementacion del programa, se deben tomar en cuenta ciertos elementos
tales como el lugar, el horario, los materiales, la alimentacion y la publicidad. De tal forma que la combinacion de
estos permita la accesibilidad de dicho programa, ademdas de generar mayor atractivo para la poblacion hacia la
cual va dirigido.

Durante las sesiones se pudo establecer un ambiente de confianza debido al compromiso, participacioén y
sensibilizacion por parte de las profesionales, lo cual favorecié la construccion del conocimiento.
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Con respecto a la evaluacion del programa, existidé una notoria diferencia de conceptos e ideas en
comparacion con los que poseian previo a la capacitacion. Asi por ejemplo, con el concepto de discapacidad, el
principal cambio se da al dejar percibirla como una minusvalia para pasar a ser vista solo como una limitacion,
deficiencia o dificultad, mas relacionada al entorno que a las capacidades propias de la persona. De igual manera,
en cuanto al concepto de PCI, uno de los principales logros es el dejar de lado la asociacion de PCI con déficit
cognitivo, y lograr asi concebir a la persona que la presenta como un ser humano “normal” segun la sociedad.

Es interesante notar como el concepto de comunicacidon se torna mas completo y claro posterior a la
capacitacion y como las participantes adquirieron la capacidad de identificar las diversas barreras de la
comunicacion. Cabe destacar que, posterior a la capacitacion, todas las profesionales llegaron a conocer el
concepto de comunicacion alternativa y aumentativa, y su utilidad en la atencion.

Por ultimo, es de vital importancia mencionar que la totalidad de las profesionales demostraron, de manera
practica, saber como implementar estrategias de comunicacion en la atencidon de nifios y nifias con PCI.

CONCLUSIONES

Dentro de las principales conclusiones que se obtuvieron mediante este estudio se encuentran:

. El profesional de Enfermeria manifiesta diversos sentimientos al momento de atender los y las nifias
(os) con pardlisis cerebral infantil, dentro de los cuales resaltan la frustracion, lastima y temor. Muchos de ellos
provocados por desconocimiento y creencias erroneas.

. Existe una necesidad inmediata de sensibilizar a la poblacion de profesionales de Enfermeria, en el
manejo de la tematica de discapacidad y especificamente de la paralisis cerebral infantil.

. Las enfermeras y enfermeros no cuentan con el conocimiento completo de tematicas de la
comunicacion y, dentro de este, las estrategias de comunicacion alternativa y aumentativa.

. Los profesionales de Enfermeria se ven limitados por las condiciones en las que trabajan, como la
falta de tiempo y el recargo de funciones, dificultandose asi la calidad de la intervencion que puedan brindar, de
manera que esta se enfoca a aspectos meramente biologicos, dejando de lado la atenciéon individualizada e integral.

. La implementacion de una metodologia dindmica y activa en el disefio de la capacitacion es
fundamental para el éxito de la misma.

. El profesional de Enfermeria que atiende a nifios y nifias con PCI capacitado en estrategias de
comunicacion alternativa y aumentativa, brinda una atencion de mejor calidad y logra mayor integracion.

. La inaccesibilidad de horarios laborales y el agotamiento fisico después de los mismos, es la razéon
principal por la que los y las profesionales de Enfermeria no asisten a capacitaciones.

. Enfermeria tiene un rol de liderazgo y de educacion fundamental entre los profesionales de salud.

. Se evidencia la necesidad de que el profesional de Enfermeria desarrolle su labor de manera
interdisciplinaria.
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