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INTRODUCCION

El Hospital de Niflos donde nos encontramos trabajando es un efector de salud de
tercer nivel, por lo que su atencidn responde a situaciones de alta complejidad. Por
este motivo, el hospital cuenta con numerosos servicios donde se atienden pacientes
con diversas probleméticas y enfermedades desde el punto de vista organico. Dentro
de la complejidad de la institucion y la poblacién, nuestro rol como psicopedagogas
en el hospital responde a diferentes demandas. Entre ellas, se trabaja con
interconsultas pedidas por profesionales de otras disciplinas (psiquiatria, neurologia,
genética, toxicologia, entre otras), en dispositivos interdisciplinarios y en la atencion
de pacientes que ingresan por los consultorios externos de Salud Mental.

Al momento de elegir un tema sobre el que profundizar para realizar este escrito,
comenzamos conversando en el equipo acerca de situaciones de la practica clinica
gue nos generen inquietudes y preguntas. Casi de manera espontanea, fueron
surgiendo pacientes, historias y experiencias de nuestra practica, las cuales
presentaban como punto en comun algo de lo organico. Como mencionamos
previamente, por las caracteristicas de nuestro hospital, en muchas de las consultas
gue recibimos, lo biolégico tiene un lugar importante que no puede dejarse de lado.

A partir de estas conversaciones, una de las primeras preguntas que surgio fue
acerca de cual es la preocupacion por parte de los profesionales que origina la
interconsulta cuando algo de lo organico atraviesa la vida de estos nifios. Son variadas
las situaciones en las que se solicita la intervencién del equipo de psicopedagogia: en
algunos sindromes o enfermedades donde lo cognitivo puede estar afectado; como
evaluacion previa a realizar un tratamiento farmacoldgico; como parte de un protocolo;
para orientar a la familia acerca de la escolaridad; entre otros.

Teniendo en cuenta la amplitud de motivos de consulta surgen diversos
interrogantes: ¢ se interviene siempre de la misma manera?, ¢ existe una Unica manera
de realizar la clinica psicopedagogica en situaciones de patologia organica?, ¢ qué
podemos aportar como psicopedagogas ante una interconsulta? Intentaremos en el
presente ateneo responder estas preguntas apelando al analisis de algunos casos
clinicos.

En primer lugar, realizaremos un breve apartado para definir algunos aspectos

tedricos que consideramos esenciales para la comprensién de este escrito. En



segunda instancia, reflexionaremos acerca de nuestra practica psicopedagogica con
nifios y adolescentes con patologia organica a partir del desarrollo de cuatro ejes
tematicos en los cuales describiremos algunas de las patologias o condiciones con
las cuales nos hemos ido encontrando en nuestra labor cotidiana. Para ello,
comenzaremos relatando algunas vifietas clinicas que surgen de la experiencia en el
Consultorio Interdisciplinario de Espina Bifida, con el fin de reflejar la intervencion y
los aportes de la psicopedagogia en un campo que nos invita a continuar
formandonos. Luego, presentaremos a Julia, una paciente que presenté un cuadro de
Encefalitis Autoinmune por anticuerpos contra el receptor NMDAR, patologia que
despert6 un gran interés al interior del equipo y que debido a su creciente recurrencia
en los ultimos tiempos, nos convoca a ampliar nuestro conocimiento en un campo que
aun se encuentra poco investigado. A continuacion, caracterizaremos dos patologias
genéticas a través de los casos de Agustin y Matias, considerando la importante
incidencia de diversas condiciones genéticas en la poblacion con la cual trabajamos.

A partir de los casos clinicos seleccionados, no solo perseguimos el fin de describir
y caracterizar algunos cuadros especificos, sino que a través de los mismos
buscaremos plasmar los pilares fundamentales sobre los cuales asentamos nuestra
mirada e intervencion frente a pacientes que nos exigen un abordaje complejo, integral
e interdisciplinario.

Es asi, que tomaremos los casos antes mencionados para reflexionar acerca de
ciertas tematicas que atraviesan la clinica con estos pacientes. Entre estos, nos
centraremos en el trabajo psicopedagoégico dentro de equipos interdisciplinarios, la
evaluacion psicopedagogica, el trabajo con padres y la orientacion de la escolaridad.

Estos casos clinicos son solo un recorte que nos permite plasmar algunos de los
interrogantes que se nos despiertan cuando nos encontramos con un nifio/a con
patologia organica. Sin embargo, cada paciente que llega al equipo, es un desafio
nuevo que cuestiona nuestras practicas, nos invita a investigar y formarnos, nos
impulsa a trabajar en equipo, pudiendo asi construir nuevas formas de pensar e

intervenir clinicamente frente a lo diverso y complejo.



ASPECTOS TEORICOS GENERALES

Antes de ahondar en los diferentes casos clinicos, nos parece necesario hacer una
diferenciacion entre los conceptos de “congénito” y “genético”, ya que no son
frecuentes en nuestro campo. A partir de la capacitacion con la Dra. del Servicio de
Genética Romina Armando, pudimos conceptualizar el término congénito como
aquello anémalo que esta presente al momento del nacimiento, ya sea visible o no,
cuya causa puede ser genética, ambiental o mixta.

Ademas, desde el Ministerio de Salud de la Nacién? se plantea que estos “defectos
de nacimiento” son alteraciones estructurales o funcionales. En general, debido a su
severidad suelen ser detectados durante los primeros dias después del nacimiento e,
incluso, en muchas ocasiones prenatalmente. Los defectos congénitos afectan

aproximadamente a 3 de cada 100 recién nacidos.

TIPOS DE ANOMALIAS CONGENITAS

Siguiendo los lineamientos planteados por el Ministerio de Salud de la Nacion, las
anomalias congénitas pueden ser estructurales o funcionales.

Las anomalias congénitas estructurales son aquellas que involucran alteraciones
morfoldgicas. Esto significa que afectan algun tejido, 6rgano o conjunto de érganos
del cuerpo. Algunos ejemplos son cardiopatia congénita, fisura de labio y/o paladar,
hidrocefalia, espina bifida.

Por otra parte, las anomalias congénitas funcionales son aquellas que interrumpen
procesos biologicos sin implicar un cambio macroscopico de forma; involucran
alteraciones metabdlicas, hematoldgicas, del sistema inmune, entre otras. Algunos
ejemplos son: hipotiroidismo congénito, discapacidad intelectual, tono muscular

disminuido, ceguera, sordera, convulsiones de inicio neonatal.

CAUSAS DE LAS ANOMALIAS CONGENITAS
Las anomalias congénitas se deben a un conjunto amplio y complejo de causas
diferentes entre las que intervienen factores genéticos, factores ambientales y la

interaccién entre estos. Generalmente se habla de un espectro causal, desde defectos

! Ministerio de Salud - Presidencia de la Nacion. Argentina. Recuperado de:
http://www.msal.gov.ar/congenitas/introduccion-a-la-genetica/
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en los que el componente genético es el mas importante, a otros en los que
predominan los factores ambientales.

Los defectos de causa predominantemente genética pueden ser enfermedades
monogénicas (involucran alteraciones en un gen principal), alteraciones en los
cromosomas (implican cambios en el nimero o en la estructura de los cromosomas)
o poligénicas/multifactoriales. Entre las enfermedades monogénicas algunos
ejemplos son la acondroplasia, la fenilcetonuria y la fibrosis quistica. En relacién a las
alteraciones cromosémicas, algunos ejemplos son el Sindrome de Down y el
Sindrome de Turner.

Otros defectos congénitos son de causa predominantemente ambiental y se deben
a la accion de agentes teratdogenos que afectan durante el embarazo y producen
defectos en el desarrollo del feto en formacion. Algunos ejemplos son los efectos
producidos por el consumo de alcohol, de tabaco, de ciertos medicamentos,
infecciones como la rubéola y el citomegalovirus o enfermedades maternas como la
epilepsia y la diabetes o radiaciones, etc.

Otras anomalias son de origen mixto o multifactorial, dado que en su origen
intervienen genes de predisposicion 'y también factores ambientales
desencadenantes. La mayoria de las malformaciones de los recién nacidos, tales
como las cardiopatias congénitas, las fisuras de labio y paladar, la displasia/luxacion
de cadera, los talipes o deformaciones de los pies, la espina bifida, son de origen

mixto.

EXPERIENCIAS DESDE LA CLINICA PSICOPEDAGOGICA

Luego de haber realizado este breve acercamiento tedrico, compartiremos diversas
experiencias en el guehacer psicopedagogico con pacientes que presentan algun tipo
de patologia organica.

Tal como hemos mencionado, la diversidad de pacientes con los que trabajamos
generan variados interrogantes que nos impulsan a cuestionar nuestras practicas,
profundizando y recreando los marcos conceptuales que guian las intervenciones.

A continuacion, presentaremos algunas vifietas clinicas que surgen de la
experiencia en el Consultorio Interdisciplinario de Espina Bifida. Posteriormente,
reflexionaremos sobre las intervenciones realizadas con Julia, Agustin y Matias,
pacientes con diversas situaciones que requirieron de nuestro trabajo

psicopedagdgico.



INTERVENCIONES EN EL CONSULTORIO DE ESPINA BiFIDA

¢, QUE ES ESPINA BIFIDA?

La espina bifida es una malformacion congénita severa, de origen multifactorial. Se
trata de un defecto congénito en el cierre del tubo neural (DCTN). Los DCTN se
producen como consecuencias de fallas en el proceso embriolégico de formacion de
la estructura precursora del sistema nervioso central, durante el periodo
correspondiente a los 20 a 30 dias de gestacion. Los DCTN constituyen una de las
principales causas de morbimortalidad infantil, estimandose mas de 300.000 nuevos
casos por afio a nivel mundial y encontrdndose entre las tres primeras anomalias
congénitas mas frecuentes?.

En Argentina, el Registro Nacional de Anomalias Congénitas (RNAC), en el afio
2012, estimo una prevalencia de 0,66/1000 nacimiento de nifios con espina bifida.

La espina bifida es una alteracion que se puede presentar de diferentes maneras,
por lo que es posible establecer diferentes subtipos en funcion de sus caracteristicas:

v Espina bifida oculta: Forma de manifestacion mas comdn y con menor
repercusion para el sujeto. En este caso, una o mas veértebras no se han
formado y pueden tener aperturas, sin embargo, el tejido nervioso permanece
en su interior. La malformacion se encuentra oculta por la piel. El sujeto puede
presentar estigmas en la piel, angiomas, crecimiento de pelo, entre otros.

¥ Mielocele: Esta forma consiste en un grupo de defectos en la que la médula
espinal esta marcada por una malformacion de la grasa, el hueso o las
membranas.

¥ Meningocele: En este tipo hay una malformacion en las meninges propias de
la médula, pudiendo estar la lesion al descubierto o protegida por la piel. Sin
embargo, lo que sobresale es Unicamente meninge y liquido cefalorraquideo,
estando los haces nerviosos dentro de la columna.

v Mielomeningocele: Es la forma mas grave de espina bifida. Se trata de una

herniacion de las envolturas meningeas y de la médula espinal con las raices

2 “Recomendaciones para los Servicios de Neonatologia ante el diagndstico de Mielomeningocele”.

Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del Tubo Neural. Direccion de Maternidad e Infancia.
Ministerio de Salud.



nerviosas a través de un defecto 6seo en la columna vertebral, contiene tejido
nervioso. Existen dos subtipos de mielomeningocele:

o Oculta: Donde los arcos vertebrales no se fusionan pero la lesiéon queda
cubierta de piel. En la zona puede aparecer un mechén de vello, piel
pigmentada o un lipoma subcutaneo.

o Abierta: Defecto cutaneo donde se puede ver expuesto tejido nervioso.

En cuanto a la etiologia, como se menciondé previamente, es de origen
multifactorial, entre los que se mencionan factores ambientales, alteraciones
cromosomicas, hipertermia, consumo de acido valproico, diabetes materna no
controlada y déficit de acido fdlico.

Si bien la base etiopatogénica de estas anomalias continda en estudio, es claro
gue la deficiencia de acido folico (AF) contribuye en la etiologia de los defectos del
tubo neural. La evidencia actual demuestra que mas de la mitad de los casos de
defectos del tubo neural podrian haber sido evitados si la madre hubiera consumido
suficiente acido folico por lo menos un mes antes de la concepcion y hasta la semana
12 de gestacion. Desde el afio 2002, la ley 25.630 (Ley Nacional de Prevencién de
Anemias y Anomalias del Tubo Neural), establece la fortificacion de las harinas de
trigo destinadas al consumo que se comercializa en el mercado nacional.

Abordando especificamente al subtipo de mielomeningocele (MMC), la misma es
una enfermedad compleja que genera discapacidad y comorbilidad con impacto en
diferentes 6rganos. EIl MMC genera deficiencias a nivel urolégico y ortopédico. Existe
una gran variabilidad anatomica de los defectos del sistema nervioso asociados al
MMC como hidrocefalia, malformacion Arnold de Chiari, vejiga neurogénica,
disgenesia del cuerpo calloso, talamos muy cercanos entre si. EI compromiso
depende del nivel y la extensién de la lesion.

El adecuado diagnéstico y control prenatal permite que el paciente con diagnostico
de MMC nazca en instituciones hospitalarias que cuenten con los recursos técnicos y
profesionales necesarios para su atenciéon o que se organice la derivacion rapida y
adecuada para su cirugia y tratamiento oportuno. La cirugia correctora del cierre del
defecto debe ser realizada dentro de las 48 horas del nacimiento. El propésito de la
cirugia es colocar las estructuras en una posicion anatdbmica lo mas normal posible,
esto es: liberar la médula espinal expuesta de sus adherencias a la piel, cerrar la
médula abierta de modo que tome la forma habitual (cilindrica), reponer las cubiertas:

meninges, musculo piel. Ademas, durante la cirugia se exploran otras malformaciones



asociadas al MMC. Sin embargo, los objetivos fundamentales de la cirugia son
prevenir la infeccion del SNC y preservar la funcion neurologica.

Una vez realizada la cirugia, la hidrocefalia es una de las problematicas a la que se
debe estar atento y controlar. La hidrocefalia se desarrolla cuando la cantidad de
liquido cefalorraquideo sobrepasa la cantidad que se reabsorbe, con lo que se
provoca un almacenamiento del mismo en los ventriculos cerebrales aumentando el
tamafo de los mismos y llegando a comprimir el tejido nervioso. Por lo tanto, la
hidrocefalia no se considera una enfermedad, sino un estado patoldgico. El 90% de
los pacientes con MMC presenta hidrocefalia.

Otro defecto asociado a MMC es la Malformacion de Arnold Chiari. Esta patologia
implica el descenso de partes del cerebelo (amigdalas y vermis) mas alla del agujero
occipital. Ademas, también involucra al tronco y al cuarto ventriculo. El cerebelo tiene
una funcién primordial relacionada con el equilibrio y el mantenimiento de la postura;
mientras que el tronco regula funciones automaticas, como la respiracion, frecuencia
cardiaca y sirve para correlacionar funciones como la vision y la audicion.

Debido a las deficiencias que genera el MMC a nivel neuroldgico y ortopédico es
gue se considera central el cuidado de la funcion renal y el asesoramiento
gastroenterologico. Ademas, todos los nifios con MMC, deben ser asumidos como
portadores de vejiga neurogénica® y sometidos a una evaluacion uroldgica completa
para detectar pacientes de alto riesgo de deterioro nefro-uroldgico. También en estos
pacientes se recomienda iniciar precozmente con el cateterismo limpio intermitente.
El mismo es un tratamiento para vaciar la vejiga de forma correcta mediante una
técnica simple, en la que se utiliza como herramienta una sonda o catéter cada 3 0 4
horas diarias. Por otra parte, a nivel neuro-ortopédico, se deben evaluar cuéles son
las posibilidades de accion voluntaria, que grupos funcionan en forma refleja
involuntaria y el grado de compromiso a nivel de sensibilidad.

Ademas, los pacientes con MMC tienen alto riesgo de desarrollar alergia al latex;
por lo tanto, se recomienda iniciar la prevencion desde el nacimiento, evitando todo
contacto con latex.

El abordaje de la familia ante el diagnéstico de MMC de un recién nacido requiere

la participacion de todo el equipo de salud. El equipo debera transmitir a la familia que

3 La vejiga neurogénica es la disfuncion de la vejiga (flacida o espastica) causada por un dafio
neuroldgico.



el niflo necesitara de varios especialistas para su tratamiento y seguimiento, y que
tiene un alto potencial de tener una buena calidad de vida. El equipo de salud, debe
estar preparado para detectar dificultades en el vinculo madre e hijo, como suele
ocurrir cuando nace un bebé con malformaciones importantes. Todos deberéan trabajar

para el fortalecimiento del vinculo con la inclusién del padre, hermanos y familiares.

CONSULTORIO DE ESPINA BIFIDA EN EL HOSPITAL DE NINOS RICARDO GUTIERREZ (HNRG)

El consultorio de Espina Bifida surge en el afio 1989, conformado por un equipo
multidisciplinario de diferentes disciplinas como neurocirugia, urologia, traumatologia,
kinesiologia, ortopedia y pediatria. En el afio 1994 por iniciativa propia del Servicio de
Salud Mental se incorporan al dispositivo profesionales de psicologia y
psicopedagogia.

La modalidad general consiste en una atencion directa por parte de todos los
integrantes del equipo en el mismo horario (martes de 8:30 a 12hs), quienes van
circulando por los diferentes boxes donde se encuentran cada una de las familias. La
finalidad de este consultorio es realizar un seguimiento integral de las necesidades
clinicas y asesoramiento familiar de nifios y adolescentes con espina bifida.

La intervencion de psicopedagogia en este espacio varia dependiendo la etapa del
desarrollo en la que se encuentre el nifio, las preocupaciones, tanto de los padres
como del paciente, y la singularidad de cada caso. Desde el rol psicopedagogico se
buscara poder prevenir posibles factores de riesgo que puedan afectar el desarrollo y
aprendizaje del nifio, pesquisar detenciones o alteraciones en el desarrollo cognitivo,
como asi también evaluar la posible repercusién del compromiso organico y motor en
el desarrollo cognitivo general.

En el encuentro con el nifio, algunas de las areas que se tendran en cuenta seran
la comprension y expresion del lenguaje, la consolidacion de la funcion simbdlica, la
organizacion témporo-causal, la coordinacion visomotora, la interaccién social como

asi también la posibilidad de generar conductas de autonomizacién progresiva.

LUGAR DEL NINO CON DISCAPACIDAD EN LA FAMILIA

En los consultorios de Espina Bifida, entre los datos que se indagan, se suele
preguntar sobre la historia vital del paciente, y se conversa con los padres acerca de
como fue el embarazo y cdmo se enteraron de la discapacidad de su hijo; con la

finalidad de conocer y reflexionar acerca de los primeros tiempos y la modalidad



vincular entre padres e hijos: ¢cémo esperaban al nifio y como lo recibieron?, ¢qué
sintieron ellos cuando se enteraron de que tendrian un nifio con una anomalia que
podria traer aparejada cierta discapacidad?, ¢de qué maneray en qué circunstancias
se establecieron los primeros vinculos?

Segun plantea el Lic. Silberkasten (2006), una de las grandes dificultades con las
gue se enfrenta una madre de un nifio con discapacidad consiste en que el Yo de la
madre carece de los referentes identificatorios para ubicarse en el lugar de tal, ya que
el medio cultural no dice nada o muy poco sobre qué es ser madre de un nifio con
discapacidad. El nifio que nacio porta un cuerpo con el cual la madre no sabe como
lidiar ya que ella carece de anclajes identificatorios desde los cuales libidinizarlo. A
partir de esto, se produce una caida de la funcion maternizante por falta de sostén del
discurso cultural.

Como plantea Marta Schorn (2009), desde el momento del diagndstico los padres
pasan por distintos estados que son acompafiadas por diferentes actitudes.
Frecuentemente se observa como los padres, frente a la desorientacion y la culpa,
optan por la sobreproteccion, el rechazo, o la indiferencia, “intentando reponerse al
impacto emocional que lo diferente significa” (p.16).

El Lic. Silberkasten (2006) define a la persona con discapacidad como un extranjero
ya que se lo reconoce como otro humano, pero con un status diferencial. Su destino
social y, en consecuencia psicologico, va a depender en gran medida de las
representaciones que dicha sociedad tenga de este tipo especial de extranjeridad que
es la discapacidad. Ademas, describe a la persona con discapacidad como aquel
individuo que no puede insertarse plenay facilmente dentro del sistema de produccion
de bienes y servicios de una comunidad determinada. Al no insertarse en un sistema
productivo, no circula por un sistema de intercambio, es un sujeto fijado. Es por esta
razon que en nuestra sociedad el tipo de intercambio que realizan las personas con
discapacidad se caracteriza por la unidireccionalidad, es decir, no hay reciprocidad,
no se le pide nada a cambio de los cuidados o los bienes que reciben. Prima un
paradigma en relacion a los “derechos” de los discapacitados pero no se incluyen
deberes o la representacion de que el nifio, adolescente o adulto genere una
contraprestacion.

A partir de esto, es frecuente encontrar dos modalidades de vinculacion muy
marcadas en los nifios con discapacidad. Por un lado, el nifio puede tomar actitudes

tiranicas que agotan fisica y mentalmente a los padres, o bien quedar en una posicion



sumisa, pasiva, a merced de los adultos, sin poder expresar sus deseos. Con respecto
a la primera modalidad, Nufiez (2003) agrega que “el nifio suele funcionar como
alguien despotico que se maneja mediante el principio de placer en una basqueda de
satisfaccion permanente e inmediata de sus deseos” (p.138). Los padres quedan
tomados por la culpa, y se presentan excesivamente disponibles “quedan ocupando
el lugar de deudores frente a un nifio acreedor al que hay que pagarle. El nifio se
puede transformar en un acreedor de por vida, en un insatisfecho permanente

manteniendo una dependencia exigente hacia sus padres” (p.137).

En una ocasion, la madre de Guillermina de 4 afios, dijo acerca de la nifia:
“Es tremenda. Llora si no estoy con ella, todo es ella. A veces la malcriamos
por lo que ella tiene”.

La madre de Damian, de 3 afios, dice que muerde y pellizca sin ninguna
razon. “Esta jugando, te ve, se acerca y te muerde” refiere la madre. El
padre comenta: “un doctor me dijo que la agresividad es por su
enfermedad”.

Simoén de 7 afios se encontraba junto a su mama. Ante la presencia de las
psicopedagogas se mostraba muy simpatico y conversador. Simon
presentaba una importante debilidad muscular en las piernas que le
impedia caminar por si solo por lo cual la mama lo trasladaba con la silla
de ruedas. A raiz de la conversacion que se mantuvo con su mama, surgio
una importante preocupacion que ella manifestaba con respecto a Simén y
con lo apegado que es él a ella. “No puedo ir sola a ningun lado, quiere
estar todo el dia encima mio y a mi me resulta muy dificil porque siento que
no es sano para nadie”. Contdé ademas que comenzo6 una relacién hace
poco y que Simoén siempre quiere estar con ella. “Simén duerme al lado mio
en otra camita pegada porgue no tengo espacio y a veces se despierta y
me dice que me extrafia”. Mientras ella relataba estas preocupaciones,
Simdén muy atento estaba pendiente del intercambio, abrazado a la madre,

dandole besos y diciendo que no queria que ella saliera sola con su amigo.

El intercambio unidireccional mencionado, congela la identidad de la persona, la
cual no estad en condiciones de dar nada. Ante esto el Lic. Silberkasten propone

trabajar para la recirculacion libidinal y para lograr un intercambio bidireccional entre



los padres y el nifio con discapacidad. Este aporte, es muy utilizado en los consultorios
de Espina Bifida del Hospital, donde como se mencioné anteriormente, se busca
indagar en la modalidad vincular de estas familias y se interviene con el objetivo de
generar un intercambio bidireccional donde el nifio con discapacidad pueda dar algo
(por ejemplo ayudar con alguna tarea cotidiana del hogar).

Por otro lado, se considera que el grado de autonomia del nifio no estara vinculado
Unicamente a sus posibilidades, sino también, a las de los padres de identificar cuales
son las reales dificultades de sus hijos y cuales no, y de “las posibilidades o no de la
familia de implementar estrategias, recursos y capacidades para adaptarse a esta
situacion” (Nufez, 2003, p.139).

Cuando las psicopedagogas le preguntaron a Franco de 17 afios qué
tratamientos realizaba y si tenia alguna cirugia programada, el joven miro
a su madre en busca de una respuesta. Ante esto, la madre le dijo: “Sos
vos el que le tiene que contestar a las chicas, ya sos grande y tenés que
escuchar lo que te dicen los médicos”. La madre mird0 nuevamente a las
psicopedagogas Y les dijo: “Cuando vinieron los médicos él estaba con el

celular y no les presto atencion”.

En la vifieta anterior se puede ver como la mama de Franco busca implicar a su
hijo frente a la situacion de las diferentes consultas de los profesionales, para fomentar
su propia autonomia frente al cuidado de su salud. Sin embargo, en los casos en los
gue estas posibilidades se ven restringidas, nos encontramos con escenas de
desborde, donde los padres refieren quejas, enojos y cansancio frente a actividades
de la vida diaria que les satisfacen pero que consideran que sus hijos deberian poder
ocuparse de manera mas autonoma. Las quejas mas frecuentes se vinculan a
cuestiones relacionadas a la higiene personal y el cumplimiento de las tareas
escolares.

Todos los nifios en mayor o menor medida tienen una iniciativa propia para
responder a lo que los padres les ofrecen. Sin embargo, observamos con frecuencia
en las familias que concurren a los consultorios de EB, que la oferta de los padres es
casi “absoluta” y cubre todos los aspectos de la vida del nifio, sin dejar un agujero
posible donde pueda mostrar algo de lo propio. En estos casos el nifio queda

“‘doblemente paralizado”, no solo desde lo motor sino también desde lo subjetivo.



Desandar esta modalidad implicaria un cambio por parte de la familia que, por
supuesto, no es sin costo psiquico ni fisico. No es atipico encontrar que a los padres
les resulte dificil “tolerar que sus hijos practiquen a su manera sus desprendimientos
a pesar de todas las limitaciones” (Schorn, 2009, p. 19). El gran riesgo es el de caer
en un continuum donde “todo es igual para siempre” sin dar lugar al nifio para
apropiarse de algun tipo de aprendizaje que vaya a propiciar mayor autonomia.

Desde el modo en que se entiende la intervencién psicopedagdgica en el equipo,
se intenta generar alguna pregunta en los padres a partir de lo que escuchamos,
desnaturalizando aquello que se piensay se vive como certeza. Elinvitar alos padres
a desmitificar fantasias en relacion a sus hijos, despejar dudas con los especialistas
o algun referente, es unainvitacion a dar lugar a otros modos posibles de relacionarse
con sus hijos y éstos con el mundo, mas alla de la enfermedad. Intentamos pensar
sobre estas modalidades apostando a que los padres puedan cuestionar y
cuestionarse.

Detectar indicadores de riesgo en la modalidad vincular en esta pequefia entrevista,
facilitara la derivacion pertinente de aquellas familias mas vulnerables, que necesitan
un mayor acompafiamiento y redes de sostén. De acuerdo con Nuiez (2003), “decir
gue la familia que tiene un hijo con discapacidad esta en riesgo no significa afirmar
gue necesariamente presentara trastornos psiquicos, sino que existe probabilidad de
que éstos aparezcan” (p.139), por lo cual resulta oportuno intervenir en estas

circunstancias.

Mientras se mantenia una conversacion con Malena de 14 afos, las
psicopedagogas le preguntaron si realizaba alguna actividad extraescolar.
La adolescente responde que no, que antes si, pero que ya no. Tampoco
ve a sus amigas fuera del horario del colegio. La madre agrega que
ultimamente no quiere concurrir a Kinesiologia ni esforzarse para poder
caminar sin las valvas. Por lo comentado por su madre y frente a la actitud
de desgano que presentaba es que se penso y realizé la derivaciéon y el

pedido de interconsulta al equipo de Psicologia.



ROL DEL PSICOPEDAGOGO EN EL CONSULTORIO DE ESPINA BIFIDA

Las edades de los nifios y la variabilidad de sus posibilidades y dificultades es tan
amplia que representa un desafio para las psicopedagogas que se acercan poder
escuchar, detectar, derivar y dar respuestas ajustadas a las necesidades de cada uno
de los sujetos. Es por este motivo que se busca hacer de este momento un espacio
rico y de calidad donde se ofrezca tanto a los nifios como a los padres un lugar para
la palabra donde se puedan desplegar preocupaciones, inquietudes, preguntas
abriendo asi la posibilidad de ser escuchados y también poder escucharse.

Dentro de las intervenciones psicopedagdgicas se busca abordar tempranamente
y de manera preventiva aquellos posibles obstaculos que puedan surgir tanto en los
procesos de aprendizaje, en las trayectorias escolares, como también en otros
aspectos de la vida donde la persona se desarrolla.

Barandiaran (2005) propone que cuanto menor es la edad del nifio, mas eficaz es
la intervencidon en su familia, porque es en las primeras edades cuando una parte
importante del proceso de socializacion e individualizacion tiene lugar.

Dentro del espacio de la consulta y seguimiento psicopedagoégico en el consultorio,
se interviene buscando incentivar el desarrollo cognitivo como asi también fomentar
la autonomia del sujeto en los diferentes ambitos de su vida, alentando a la salida
exogamica y a la socializacion. Los profesionales que participan en este espacio se
posicionan dentro de un modelo centrado en la familia como contexto de desarrollo y
orientado a optimizar la interaccion a partir de las rutinas diarias. A través de los
patrones de interaccidon que se manifiestan en las actividades propias de las rutinas
diarias, se influye poderosamente en la direccidon que tomara el desarrollo del nifio.

Caballero sostiene que “La practica psicopedagodgica en nifios con
mielomeningocele esta enmarcada en la idea de promover el desarrollo cognitivo y la
capacidad de aprender. También es de fundamental importancia lograr una adecuada
insercidn escolar que favorezca el desarrollo integral” (2000, p.286).

Con respecto a lo mencionado previamente sobre las trayectorias escolares, se
trabaja con los padres en un primer momento para que ellos puedan adecuar su nivel
de exigencia al nivel que al nifio le resulte adecuado para poder aprender. Este sera
un primer paso que llevara a sus hijos a una escolaridad significativa, de la cual

puedan sacar provecho.



Teniendo como principio la concepcion de que cada nifio tiene derecho a recibir la
modalidad de educacion que mejor se adecue a sus posibilidades y lo potencie, es
gue dentro de las entrevistas se realizan orientaciones escolares si se lo considera
pertinente. Asi como existen casos en los cuales se observa un nivel de exigencia
parental que excede las posibilidades del nifio y lo deja desvalido ante cualquier tipo
de aprendizajes, también se observa que suceden situaciones contrarias. Nifios que
se encuentran en un nivel de escolaridad inferior a sus posibilidades o bien, no han
sido escolarizados.

Los padres no siempre estan informados acerca de las posibilidades cognitivas de
sus hijos, y en muchos casos asocian discapacidad motora con discapacidad
intelectual. Fruto de estas fantasias iniciales, obturadas por el temor a preguntar,
muchos padres se suelen sorprender al escuchar que no necesariamente un nifio con
mielomeningocele tendra un nivel intelectual inferior a lo esperado para su edad.

En los casos en los que el nifio todavia no ha sido incluido escolarmente se trabaja
con la familia la necesidad de hacerlo.

También es importante destacar que no siempre las resistencias resultan del lado
de las familias, sino también de algunas escuelas que no estan dispuestas a hacer
modificaciones para incluir a estos nifios, o debido a la falta de infraestructura. A
veces, cuando la resistencia es desde la escuela, una nota donde conste la
importancia de la inclusién escolar, enviada desde el Hospital resulta ser un recurso
atil. Como describe la Organizacion Mundial de la Salud (1999), desde un “Modelo
Social”, se considera que la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un
complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el
ambiente social. EI mismo genera limitaciones fisicas y psicoldgicas en las personas
con discapacidad, haciendo que las mismas no puedan participar plenamente en la
sociedad. Desde este modelo, ya no es mas la persona con discapacidad la que "tiene
un problema" si no que quien lo tiene es la sociedad en su conjunto que antepone

"barreras" a dichas personas.

Alejandro de 15 afos, estaba comentando sobre las actividades
extraescolares que realizaba y entre ellas mencioné que jugaba al Ping
Pong. Para esto entrenaba varias veces por semana ya que le gustaba
competir en diferentes torneos. Contd que a este espacio podia concurrir

de manera autbnoma tomandose un colectivo. Ante esto, se le pregunt6 si



ala escuela también iba solo. Su respuesta fue negativa, y su madre agrego
gue la infraestructura de la ciudad no le permitia realizar todo el viaje de
manera auténoma, que ella tenia que buscarlo en cierta parada del

colectivo por falta de rampas y semaforos.

Como se menciono previamente, debido al dafio nervioso, las personas con MMC
suelen tener problemas para vaciar la vejiga completamente. Esto puede llevar a
infecciones en el tracto urinario y lesiones en los riflones. Es por esta razon que los
padres o los mismos nifios deben realizar la técnica de cateterismo limpio intermitente
(Reales Péez, 2011). Muchas veces sucede que los padres continian sondeando a
sus hijos cuando éstos ya tienen edad suficiente para realizarlo por su propia cuenta.
Otra situacion frecuente es que los padres realizan dicha practica en cualquier parte

de la casa perdiendo la intimidad del acto miccional.

La mama de Thiago de 14 afios refirio: “me da miedo que se sondee solo,
se puede lastimar...”

Se le pregunt6 a Belén, de 13 afos por la autonomia, si ya era capaz de
sondearse sola y automaticamente mira a la madre y ésta contesta por
ella...”todavia no, tengo que ensenarle pero ella no quiere, le da miedo”.
Emma, de 11 afos, se mostraba muy atenta al intercambio, logrando
responder a las preguntas con una actitud desenvuelta. Cuando se le
pregunto si lograba realizar sola esta rutina, responde que no porque aun
es chiquita para aprender a sondearse y para dormir sola también, que a
ella le da miedo. La mama comentd que ella intentaba ensefarle pero que
Emma es muy caprichosa.

La mama de Felipe de 15 afios expreso: “Ahora tiene que empezar a
sondearse solo, pero es todo un tema porque hay que insistirle todo el

tiempo. No quiere saber nada’.

Pensar acerca de los beneficios que el desarrollo de la autonomia significa, resulta
un motivo saludable para iniciar practicas cotidianas diferentes. Estas cuestiones son
pensadas y conversadas tanto con los padres como con los nifios, ya que no es solo
el padre o la madre los que se beneficiaran al no verse sobrecargados de tareas, con

el agotamiento que trae aparejado; sino que también, el hijo gozara de un nivel de



autonomia que lo gratificara y le brindara mayor seguridad. Asimismo, la aceptacion
de las posibilidades facilitara su circulacion social. Otra de las cuestiones que se
conversa con los padres es que al permitirles realizar a sus hijos la practica del sondeo
de manera autbnoma y en un lugar privado, se le esta dando lugar para lo propio y lo

intimo permitiendo al nifio constituirse como sujeto, duefio de su propio cuerpo.



ENCEFALITIS AUTOINMUNE: EVALUACION
PSICOPEDAGOGICA

En este apartado abordaremos el recorrido realizado frente al pedido de evaluacion
de Julia, una joven de 17 afos, que llevaba dos semanas internada en el hospital a
causa de un cuadro de encefalitis autoinmune, una patologia que hasta entonces era
desconocida en el equipo.

El recorrido que haremos pretendera realizar una aproximacién tedrica hacia esta
patologia y el proceso de evaluacion que se llevo a cabo. Para ello consideramos
importante comenzar conceptualizando nuestro modo de entender dicho proceso
teniendo en cuenta la singularidad de cada caso. Tomando los aportes de Pérez Juste

y Garcia Ramos (1989) entendemos que la evaluacion psicopedagogica es:

El acto de valorar una realidad que forma parte de un proceso,
cuyos momentos previos son los de fijacion de las caracteristicas
a valorar y la recogida de informacion de calidad sobre las
mismas y cuyas etapas posteriores son la toma de decisiones

en funcién del juicio emitido (p. 172).

Asimismo, consideramos a la evaluacibn como un proceso dinamico, abierto,
contextualizado y singular que se desarrolla a lo largo de un periodo; no como una
accion puntual o aislada.

Podriamos plantear tres objetivos esenciales de una evaluacion:

v Conocer al paciente y obtener datos e informacion en relacién a la problematica
por la cual se consulta.

¥ Formular un juicio de valor lo mas ajustado posible a partir del analisis y
valoracion clinica de los datos obtenidos.

v A partir de la informacién recabada, tomar las decisiones y realizar las
intervenciones que se consideren pertinentes en cada caso: inicio de
tratamiento, derivacidon a otra especialidad, seguimiento, entre otras.

Creemos que no se puede pensar la evaluacién desde una Unica mirada. Siempre
depende del caso a caso, del motivo de consulta, del derivador, de la urgencia. A partir

de la conceptualizacion tedrica que desarrollan Burin, Drake y Harris (2007), el



abordaje puede ser fijo, es decir, que se evalla a partir de un conjunto establecido de
tests, en un orden predeterminado y a todos los pacientes por igual més all4 de las
caracteristicas singulares de cada uno. Este abordaje no suele ser el mas utilizado en
nuestro equipo, si bien, en el caso de las derivaciones para la evaluacion de nifios
intoxicados con monoxido de carbono, se utiliza un protocolo preestablecido. Por otro
lado, el abordaje puede ser flexible, en aquellos casos en los cuales la eleccion de los
tests y la elaboracion de la bateria a administrar responda a las caracteristicas del
paciente. En la vifieta que presentaremos a continuacion reflejaremos este tipo de
abordaje.

En relacién directa con los abordajes fijos y flexibles, otro aspecto que diferencia a
los tests es la modalidad de medir los desempefios, ya sea en forma cuantitativa o
cualitativa. En nuestro caso, la mas utilizada es la mixta, es decir, que consideramos
no solo las puntuaciones obtenidas sino también el proceso que lleva adelante cada

paciente.

CASO CLINICO: JULIA

En un principio, debido a que desconociamos de qué se trataba la encefalitis
autoinmune, decidimos acercarnos al Servicio de Neurologia, de donde provenia la
solicitud de evaluacion. Alli nos proporcionaron informacion acerca de esta patologia,
como se habia manifestado en Julia, por qué solicitaban una evaluacion
neurocognitiva, el tratamiento que estaban llevando a cabo, asi como las disciplinas
gue se encontraban interviniendo.

Fue asi como nos enteramos que la enfermedad de Julia se habia iniciado con una
crisis psicotica, que durante tres dias se manifestd a partir de delirios misticos o de
hiperreligiosidad, con imposibilidad de conciliar el suefio, tras lo cual, fue llevada a la
guardia y alli se decidié hospitalizarla. Frente a este cuadro, recibi6 medicacion
psiquiatrica, a la cual no respondi6 de acuerdo a lo esperado, sino que sus sintomas
se acentuaron. A partir de esta situacion, se decidio realizar los analisis necesarios para
arribar a un diagnéstico mas preciso: Julia presentaba Encefalitis Autoinmune por
receptor N-metil-D-aspartato (NMDAR).

Asimismo, nos comentaron que el motivo por el cual se solicitaba una evaluacion
neurocognitiva respondia a la necesidad de conocer la gravedad del impacto que habia

provocado la enfermedad en el funcionamiento cognitivo de la joven. A su vez, la



evaluacion permitiria realizar un seguimiento de la evolucién de Julia a lo largo del
tiempo.

Al momento de pensar cémo llevar a cabo la evaluacion teniendo en cuenta las
caracteristicas particulares de esta patologia y luego del intercambio con los
profesionales, nos surgieron diversos interrogantes frente a los cuales intentaremos
plantear respuestas posibles que fuimos construyendo a lo largo del recorrido y que

presentaremos a continuacion.

¢, QUE ES LA ENCEFALITIS AUTOINMUNE POR RECEPTOR NMDAR?

La encefalitis es una enfermedad que se caracteriza por la irritacion e inflamacién
del cerebro. En una capacitacion al interior del equipo, la Lic. Sandra Novas nos
comentd que en general, las causas de la encefalitis tienen que ver con una infeccion
bacteriana o viral. Sin embargo, hace diez afios aproximadamente, se descubrié un
caso de encefalitis cuya causa no era un virus o una bacteria, sino el resultado de un
trastorno del sistema inmunolégico.

Las enfermedades en las que el sistema inmunolégico del cuerpo ataca a sus
propias células sanas se denominan enfermedades autoinmunes. Dentro de estas
enfermedades se encuentra la encefalitis autoinmune, que es una patologia en la que
el organismo produce anticuerpos que atacan a los receptores cerebrales.

La encefalitis por anticuerpos contra el receptor N-metil-D-aspartato (NMDAR), es
una de las tantas variantes de encefalitis autoinmune, descripta por primera vez en el
afio 2007 por Josef Dalmau. Debido a que el descubrimiento de esta patologia es
reciente, su incidencia aun es poca conocida, aunque la frecuencia de estos casos es
cada vez mayor. Se trata de una patologia neurolégica autoinmune en la cual se
produce un ataque inmunoldgico al receptor NMDAR. Este es un receptor de membrana
celular con una alta incidencia en la transmision sinaptica y la plasticidad neuronal,
funciones criticas en los procesos de aprendizaje y memoria. Los estudios de Dalmau
indican que el 80% de los pacientes con este sindrome son mujeres y se cree que el
40% de los pacientes diagnosticados son adultos jévenes. En muchos casos, este
sindrome puede estar asociado a un tumor, con mas frecuencia en mujeres mayores
de 18 afos, que suelen presentar teratoma de ovario. Por otro lado, se considera un

cuadro grave, pero en muchos casos reversible.



¢, COMO SUELE MANIFESTARSE LA ENFERMEDAD? ¢, CUALES SON SUS FASES?

De acuerdo con Kayser y Dalmau (2011), la encefalitis por anticuerpos contra el
receptor de NMDAR, atraviesa una serie de fases discretas y predecibles. La
enfermedad comienza en aproximadamente el 70% de los pacientes con una fase
pseudogripal caracterizada por letargo, cefalea, ndusea, diarrea, rinitis, mialgia y
fiebre. Dos semanas después, la persona desarrolla sintomas psiquiatricos que
incluyen: ansiedad, temor, mania, paranoia, psicosis (alucinaciones y delirios),
insomnio, apatia, depresion y crisis convulsivas. También existe ideacion paranoica 'y
comportamientos extrafios, acompafados de cambios en la personalidad. Ademas,
muchos pacientes pueden tornarse agresivos. Otras manifestaciones frecuentes son
los delirios de grandeza y la hiperreligiosidad. Posteriormente, se presenta la Ultima
fase que se caracteriza por inestabilidad autondmica, que se manifiesta con trastornos
del ritmo cardiaco, hipotension (o hipertension), hipoventilacion e hipertermia (o
hipotermia).

En relacién al impacto cognitivo, los casos clinicos investigados, describen que en
un primer momento el habla puede estar acelerada, pero mas frecuentemente, hay
una reduccion progresiva del lenguaje verbal, que puede concluir en un mutismo. Las
funciones verbales se van recuperando progresivamente una vez iniciado el
tratamiento meédico indicado, en paralelo a otras funciones que contindan
evolucionando favorablemente hasta la recuperacion total. Sin embargo, la conducta
social y las funciones ejecutivas (atencién, planificacion, memoria de trabajo,
velocidad de procesamiento, impulsividad, y desinhibicion conductual) suelen ser las
Gltimas en mejorar, pueden recuperarse de manera incompleta o prolongarse en el
tiempo (mas de un afio). Estos sintomas pueden retrasar la reincorporacion del
paciente a las actividades cotidianas y pueden precisar de tratamiento farmacologico
(quetiapina, clorpromazina, acido valproico, entre otros).

Teniendo en cuenta la informacion recabada y los datos provistos por los médicos
de la joven, es que se comenzé a delinear cual seria la forma mas conveniente para

llevar a cabo la evaluacion psicopedagdgica de Julia.

¢, QUE Y COMO EVALUAR?
LA EVALUACION NEUROCOGNITIVA

En un nuevo encuentro con los médicos tratantes, sugirieron que a la hora de

evaluar se tuvieran en cuenta determinadas funciones cognitivas, tales como la


https://es.wikipedia.org/wiki/Letargo
https://es.wikipedia.org/wiki/Cefalea
https://es.wikipedia.org/wiki/N%C3%A1usea
https://es.wikipedia.org/wiki/Diarrea
https://es.wikipedia.org/wiki/Rinitis
https://es.wikipedia.org/wiki/Mialgia
https://es.wikipedia.org/wiki/Fiebre

memoria, atencion y funciones ejecutivas ya que éstas suelen ser las areas mas
comprometidas en esta patologia. Asimismo, en una capacitacion a cargo del Dr.
Mazzola, Jefe del Servicio de Neurologia del hospital, delinedé algunas

consideraciones a tener en cuenta:

v La duracion de la sintomatologia, teniendo en cuenta que cuanto mayor es el
tiempo que el paciente permanece con sintomatologia (como puede ser
catatonia, crisis psicéticas, convulsiones), mayores son los riesgos de secuelas
neurocognitivas.

v El posible impacto de los farmacos administrados en el rendimiento cognitivo

v Las areas cerebrales afectadas y su correlacion con el hemisferio dominante.

Es asi que, considerando que el motivo de consulta giraba en torno a conocer el
perfil de funcionamiento de la joven y las posibles secuelas cognitivas, se decidio
llevar a cabo una evaluacion neurocognitiva. El objetivo esencial de este tipo de
evaluacion es “la caracterizacion de las fortalezas y debilidades en las funciones
cognitivas y la explicaciéon de la conducta que presenta un paciente” (Goldstein,
McNeil, 2004, p. 28).

En una evaluacion de esta indole, se pueden diferenciar varios objetivos (los cuales
no son mutuamente excluyentes, sino por el contrario en muchos casos
complementarios):

v Contribuir con el diagnaéstico.

v Evaluar las consecuencias de una enfermedad ya diagnosticada.

v Describir el funcionamiento cognitivo y actual del paciente, determinando las
capacidades alteradas y aquellas preservadas.

v Planificar un tratamiento de rehabilitacion cognitiva.

¥ Valorar los efectos de un tratamiento.

v Objetivar cambios en el tiempo.

v Brindar informacién para el cuidado y seguimiento del paciente.

v Brindar informacién y asesoramiento a los familiares del paciente.

Tal como Drake (2007) plantea:

Se espera que toda evaluacidbn neurocognitiva provea una
descripcion del funcionamiento del paciente, que identifique las

fortalezas y debilidades en su desempefio cognitivo, y que pueda



hacerse una inferencia en relacion a si el estado actual del
mismo representa un cambio respecto a un estado previo
(habitualmente no muy claramente definido) o nivel premdrbido.
La identificacion de qué dominios o subdominios se encuentran
preservados y cuales afectados, asi como el intento de
determinar la presencia o ausencia de cambio, son dos aspectos
gue deben ser encarados antes de realizar cualquier otra
inferencia acerca del funcionamiento del paciente a quien se le

esta realizando la evaluacion. (p. 31)

Teniendo en cuenta todo esto, la seleccion de pruebas para llevar a cabo el proceso
diagnostico de Julia contemplé varios aspectos: el motivo de derivacion, los datos
recabados en el intercambio con los médicos, el rastreo bibliografico acerca de la
patologia y el primer acercamiento con Julia que pasaremos a describir a

continuacion.

CONOCIENDO A JULIA

Se decidio realizar un primer acercamiento a la joven, quien se encontraba
internada en una unidad del hospital desde hacia dos semanas. En agquel momento
se la observé sumamente delgada, con una actitud apatica, desmotivada, con un
habla poco fluida y dificultad para evocar algunas palabras. Por otro lado, tanto su
mirada como su postura y comentarios, hacian pensar en rasgos paranoides.

En ese momento se le hicieron algunas preguntas referidas a su escolaridad, gustos
e intereses, a las cuales respondia con dificultad y en muchas oportunidades demoraba
sus respuestas o no lograba evocar datos puntuales, como ser el nombre de su
escuela. De igual modo, en aquella oportunidad se le consultd si estaba dispuesta a
llevar a cabo algunas actividades, para lo cual dio su consentimiento. Se le pidi6 que
realizara la tarea de copia de la Figura Compleja de Rey y su posterior evocacion. La
joven manifesté mucha angustia al percibir la dificultad que le generaba llevar a cabo
la tarea propuesta, razén por la cual se interrumpio la evaluacion y se decidié que no
era el momento mas propicio para iniciar el proceso diagndstico, lo cual fue transmitido

posteriormente a los médicos.



CUATRO MESES DESPUES...

Pasados cuatro meses del primer acercamiento con Julia, se recibié un nuevo
pedido del Servicio de Neurologia considerando que era el momento oportuno para
retomar la evaluacion, dado que la joven ya habia sido dada de alta y se encontraba
en una mejor situacion para afrontarla.

El reencuentro con Julia generé una grata sorpresa, ya que, a simple vista, no
guedaban resabios de lo que en un principio se habia observado. Julia habia
aumentado de peso, se expresaba sin ninguna dificultad, se reia y mostraba un buen
estado de animo.

En relacién a la evaluacion, el momento de la entrevista con la abuela y con la
madre resulto esencial, ya que permitid conocer la historia vital y la trayectoria escolar
de la joven previo al desencadenamiento de la enfermedad. Con respecto a su historia
vital, los datos mas relevantes hacian alusiébn a que Julia no presentdé ninguna
dificultad en la adquisicion de las pautas evolutivas y vividé en Peru hasta los 6 afos.
Por otro lado, en relacion a su trayectoria escolar, la madre nos comentd que el
rendimiento de su hija era elevado habiendo sido abanderada en reiteradas
oportunidades por su muy buen promedio. Julia se encontraba finalizando sus
estudios secundarios en una escuela técnica de la ciudad y tenia el proyecto de iniciar
estudios universitarios, orientados a las ciencias economicas. Todos estos datos nos
permitieron hipotetizar que nos hallabamos frente a una joven cuyo desempefio
académico era, al menos, acorde a lo esperado para su edad.

Es en este punto que consideramos que la entrevista resulta una instancia esencial
para realizar una correcta evaluacion ya que nos permite establecer un primer vinculo
con el paciente y relevar datos que posibiliten comprender las caracteristicas y el

desarrollo de la enfermedad. Tal como sostiene Drake (2007):

Sirve para orientar hacia el diagndéstico y pronostico, e
informa sobre aspectos médicos y psicolégicos que pueden
afectar el funcionamiento cognitivo y emocional, y, por tanto,
el desempefio en los test. Ademas, indagar acerca de la
historia educativa, social y evolutiva permite conocer c6mo
era el paciente antes de la enfermedad o situacién que lo

trae a la evaluacion, de manera de poder comparar el



funcionamiento actual con el que se estima poseia en el

pasado. (p. 35)

Una vez entrevistadas la madre y la abuela de Julia, se procedio a la evaluacion de
las funciones cognitivas. En lineas generales, se pudo apreciar un desempefio global
acorde a lo esperado para su edad, aunque se observaron algunas funciones que
resultaron particularmente descendidas en relacion a su perfil. En lo referente al
funcionamiento de la memoria de trabajo, se ha podido comprobar que los puntajes
obtenidos se ubicaban por debajo de la media pero dentro de un rango de normalidad.
Cuando se realizé el primer intento de evaluacion, al desatarse la enfermedad, se
pudo observar que esta funcién se encontraba severamente afectada. Esto se reflejo
en una prueba en la cual se le solicité a Julia que descontara numeros de 5 en 5
partiendo del numero 100. Frente a esta propuesta, utilizaba los dedos para realizar
la sustraccidon y aun asi cometia errores.

Por otro lado, se pudo constatar una velocidad de procesamiento general
descendida en aquellas tareas que implicaron la variable de tiempo. En muchas de
ellas, si bien la joven logré un adecuado rendimiento en la precision, el tiempo que le
llevé finalizar la tarea impactd0 negativamente en los puntajes obtenidos
(Completamiento de Figuras, Claves, pruebas del CTMT).

A continuacién se presentara su perfil neurocognitivo que da cuenta de las

funciones evaluadas y las técnicas utilizadas.
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FINALMENTE...
EL PRONOSTICO

El tratamiento de la encefalitis por anticuerpos contra el receptor de NMDAR,
consiste en medidas de apoyo, tratamiento sintomatico, inmunoterapia y extraccion
del tumor, en caso de ser necesario. Aproximadamente el 75% logra recuperarse o
sufre de secuelas menores, el resto fallece o sobrevive con secuelas graves. En este
sentido, el tratamiento temprano se asocia a un mejor prondstico.

En el caso de Julia, al iniciar su tratamiento farmacolégico, los sintomas
conductuales y cognitivos fueron remitiendo espontaneamente por lo que no fue
necesario llevar a cabo ninguna rehabilitacion. Actualmente continlia en seguimiento

por parte del Servicio de Neurologia ya que la posibilidad de recaida en los seis meses



https://es.wikipedia.org/wiki/Inmunoterapia
https://es.wikipedia.org/wiki/Secuela_(medicina)

posteriores al desencadenamiento de la encefalitis es elevada. Por otro lado, retomo
la actividad escolar, sus amistades, manejadndose con autonomia. Durante el proceso,
se mostré motivada, con ganas de no perder horas de clase y de continuar con sus
actividades cotidianas.

Para concluir con este apartado, y a los fines de ilustrar la evolucion favorable de
la joven, presentamos a continuacion la mejoria en el desempefio alcanzado en el

Test de la Figura Compleja de Rey en una primera instancia de evaluacion, y luego
de transcurridos cuatro meses desde la misma:

¥ Primera evaluacion:

Fase de copia Fase de recuerdo

v Segunda evaluacion:

Fase de copia Fase de recuerdo



UN LUGAR PARA MATIAS.

PRESENTACION DEL CASO

Matias, de 4 afios, llegd a Psicopedagogia a comienzos de 2017, derivado por
Genética del este hospital para que se lleve a cabo una evaluacién cognitiva. En dicho
servicio fue atendido desde su nacimiento donde se le diagnostic6 Sindrome de
Noonan al afio de edad.

El motivo de consulta expresado por los padres fue que les preocupaba la
alimentacién ya que “no come nada”y que “le van a pedir un cuaderno en el jardin y
€l no escribe ni la A”. Al comienzo de la entrevista el padre refirié que “no hay nada
que nos preocupe, ya nos acostumbramos es re normal’, no obstante, finalizé
manifestando que le preocupa el futuro del hijo y que tal vez ellos necesitan ayuda.
En cuanto al control de esfinteres, ain no controlaba y usaba pafiales, ya que nunca
probaron por estar “esperando que haga calor”.

Comentaron que el embarazo no fue buscado y que las pautas madurativas fueron
adquiridas en forma tardia, tales como sentarse al afio y caminar a los 2 afios y medio,
al igual que la aparicién de las primeras palabras.

Matias, al momento de la consulta, dormia en el mismo cuarto de los padres, pero
en otra cama, utilizando la tablet hasta quedarse dormido. Hasta el afio anterior, habia
dormido en la cama con ellos. Aun comia solo en una silla lejos de la mesa familiar y
con la tablet “porque si no revolea todo”. No salia afuera de su casa a jugar ni a la
plaza, porque tenian miedo de lo que pudiera pasar. Segun sus padres, Matias no
sabia subir ni bajar la escalera ya que ‘tiene miedo y no lo dejamos”.

En cuanto a su escolaridad, comenz6 sala de 4 en 2017, a partir de una
recomendacion dada en la admisién de salud mental* en el verano de dicho afio. La
madre comentd que “los primeros dias no llord, después si y yo a la par de él”y que
les costo dejarlo en el jardin. De hecho Matias, no fue al jardin por un mes por miedo
de los padres a que se enferme.

Por otro lado, reconocieron que desde que empez0 el jardin habla mas. La maestra

comentd que tiene buen vinculo con sus compaferos, respeta y lleva a cabo las

4La admisién se realiza de forma conjunta e interdisciplinaria, entre diversos profesionales que se
encuentran dentro de la Unidad de Salud Mental: psicologia, psiquiatria, psicopedagogia y
psicomotricidad. Es multifamiliar y al finalizar el encuentro se decide de manera conjunta las
intervenciones pertinentes para cada nifio.



rutinas establecidas, pidiendo ayuda cuando la requiere. Sin embargo, la misma
recomendé una permanencia en sala de 4, solicitando pensarlo junto con la
psicopedagoga del hospital.

Finalmente se decidio que el nifio pasara a sala de 5 en el mismo jardin privado en
el que estaba. En abril del 2018, en forma repentina, decidieron los padres cambiarlo
a una escuela publica para que continle su escolaridad, con la posibilidad de un
proyecto pedagdgico individual.

En los decires de los padres resuenan dificultades que poco tienen que ver con el
sindrome en si, pero si con el lugar que ocupd en ellos este diagnéstico. ¢ Ubican alli
un nifio?, ¢suponen alli a un Matias capaz de crecer y aprender o el sindrome ya
determiné su “techo”?, ¢ qué efectos esto produce en el nifio?, ¢cual es el lugar de
nuestras intervenciones desde la psicopedagogia?

A continuacion expondremos brevemente las caracteristicas del Sindrome genético
gue porta, ya que, entendemos que Matias no es sin él, pero sostenemos firmemente

gue no es él, y que no radican alli sus dificultades.

SINDROME DE NOONAN

El Sindrome de Noonan® es un trastorno genético, aparece casi con la misma
frecuencia que el Sindrome de Down, 1 de cada 1000 a 2500 nacidos vivos.

Los signos mas importantes del Sindrome de Noonan, detallados por orden de
frecuencia, son:

v Estatura baja. En el nacimiento el peso y la talla suelen ser normales, pero
el crecimiento se ralentiza progresivamente, haciéndose muy evidente en la
adolescencia.

v Cardiopatias, en el 50-80% de los casos.

v Anomalias faciales. Los rasgos faciales cambian y se pueden suavizar con
la edad, y los mas caracteristicos son: desviacién ocular antimongoloide,
cuello corto y ancho, orejas y cabello de implantacion baja.

v Otras anomalias menos frecuentes: retraso psicomotor/mental en un 25%
de los casos, trastornos hemorragicos, displasia linfatica, anomalias

oculares o auditivas, etc.

5 En el marco de una capacitacion llevada a cabo por la Dra. Romina Armando
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El diagnoéstico se realiza partir de las manifestaciones clinicas. En algunos casos,
en el periodo prenatal, si se establece la sospecha a partir de la deteccion de ciertas
anomalias y la presencia de casos familiares de la enfermedad, se puede detectar
mediante diagnostico genético molecular

No hay un tratamiento especifico. Estos pacientes necesitan de la intervencion de
diversos especialistas (cardiologia, endocrinologia, genética, etc.) coordinados por un

médico generalista para su seguimiento eficaz a largo plazo.

LOS ENCUENTROS CON SUS PADRES.

Ahora se lo bueno que fue, sofarte
Ahora se lo hermoso que es, cuidarte

-“Hijo” Los Cafres-

Los interrogantes que surgieron en un primer momento - en cuanto al lugar que
presenta el sindrome para esta familia — han sido el camino por el cual transitar las
posibles intervenciones tanto con Matias como con su familia.

Janin (2013) considera que para todo nifio resultara dificil poder modificar las
creencias sobre si mismo si éstas se encuentran sostenidas como certezas en el
discurso de los padres. No sera posible, entonces, pensar nuestro trabajo sin la
presencia de la pareja parental del nifio.

Comenzaremos haciendo hincapié en relacién al modo en el que se acercaron los
padres de Matias a la consulta psicopedagdgica. Como mencionamos anteriormente,
los padres consultaron al equipo a partir de la derivacién realizada por su genetista de
este hospital. ¢Qué sucede cuando solamente vienen a nuestro espacio porque
fueron “enviados” por otros?, ¢qué posibilidades tendran de sostener el espacio
cuando la demanda proviene de otros?

Fleshler (2007) sostiene que ésta es una de las situaciones mas dificiles en cuanto
a la intervencion clinica ya que se trata de padres que parecieran no tener una
pregunta acerca del padecimiento de su hijo.

Sera entonces necesario ofrecer un tiempo de espera para que los interrogantes
puedan emerger, para que logren poner en palabras aquello que les preocupa de su
hijo, solo asi seré factible el acontecer de posibles intervenciones.

Nos valemos de las palabras de Morici (2011) para exponer que “(...) El hecho de

gue no nos corresponda a los analistas medir bondades o maldades de la crianza no



nos exime de la responsabilidad de analizar como estos modos de posicionamiento
parental intercederan o interceptaran el devenir del sujeto en proceso de
subjetivacion”. (p. 44)

En las diferentes entrevistas llevadas a cabo con los papas de Matias, resuenan
los siguientes significantes: “él necesita mas que mis otros hijos”, “slo estaremos
sobreprotegiendo?”, “siento que le tengo que dar todo y no lo puedo ver sufrir”.
Asimismo, la madre se angustia ante ciertos logros de Matias, como que aprenda a
subir solo las escaleras y se desplace sin la maestra cuando esté en el jardin. A su
vez, menciona dificultades para que el nifio coma solo, deje los pafales, entienda los
limites, etc. En una ocasion refiere: “si va a una escuela especial yo me muero’.
Podemos entrever ideas de muerte que pueden manifestarse en aquellos casos en
los cuales el hijo, portador de una patologia organica, rompe ilusiones, suefios,

proyectos de trascendencia. Mannoni (1982) dira al respecto:

La relacion amorosa madre-hijo tendra (...) un trasfondo de
muerte, de muerte negada, disfrazada, la mayor parte del tiempo
de amor sublime; a veces de indiferencia patologica; en
ocasiones, de rechazo consciente (...) aunque todas las madres

no puedan tomar conciencia de ello. (p. 20)

Comenzado el tratamiento, desde el equipo, se decidio ofrecerles a los padres un
espacio en el grupo de padres a cargo de una psicologa del area de 0 a 5 afios de
nuestro Hospital. Tanto este como el tratamiento de Matias fueron acordados en el
mismo horario.

Luego de algunos encuentros con el grupo de padres informaron que no iban a
poder seguir yendo en ese horario debido al transito, por lo cual se coordind otro
momento para que Matias se encuentre con la psicopedagoga. Pero ¢como hacer
con el grupo de padres?, “j tan mal me ven?” pregunta la mama. A su vez, se muestran
muy preocupados por la duracién del tratamiento “¢ cuantas sesiones mas tiene que
venir?”.

A la semana siguiente informan por teléfono que dejaran de asistir al espacio de
Psicopedagogia. Se los cita para poder cerrar formalmente el tratamiento, pero
finalmente confirman que continuaran concurriendo ya que “no sabemos como se

pondria si dejamos de traerlo, en casa habla todo el tiempo de vos”.



Comienza un espacio individual para ellos, que luego termina sosteniendo
solamente la madre.

Luego de varios encuentros aparecen temas como que para crecer Matias necesita
un lugar, que ya esta en condiciones de dormir s6lo en su cuarto.

Un dia su mamd llegd enojada porque se hacia pis y caca y no avisaba. Se
converso6 entonces, acerca de que los chicos no aprenden solos y que necesitan que
los padres los acomparien.

Abordar estos temas era sumamente relevante, ya que, como sostiene Rego
(2015), la forma en que se ejercen las funciones parentales de cuidado y sostén, en
los distintos momentos constitutivos, determina formas de relacion de ese nifio con el
mundo, que singularizan sus modalidades de aprender.

Como dato significativo destacamos la preocupacion que manifestaron los padres
en relacion a la alimentacion y a los problemas en el aumento de peso de su hijo. Si
bien el sindrome que presenta Matias tiene como caracteristica la posibilidad de
presentar dificultades de aumento de peso durante el primer afio (incluso teniendo
una buena alimentacion), ¢qué sucede que Matias aun continla con estas
dificultades? Desde nuestro posicionamiento consideramos que el crecimiento en
Matias se encuentra vinculado con el ejercicio de la funcidbn materna ya que, muchas
veces, la detencion del crecimiento es la manera en que la fractura de la funcion

materna ancla en el cuerpo del nifio.

PROPICIANDO UN LUGAR...

Lo sofié corriendo, abrigado en sudor

-“Era en Abril”, Juan Carlos Baglietto-

Durante varios meses los padres imaginan al nifio que llegara a sus vidas. Luego,
al dar a luz a su hijo, la mujer se convertird en madre y aparecera por primera vez un
cuerpo bioldgico, el de su nifio. Entre ese cuerpo bioldgico del bebé recién nacido y el
gue es sostenido desde el imaginario materno, existen, siempre, diferencias. Nunca
el nifo que llega es igual al “imaginado”. ;Qué imaginaban los padres de Matias?
¢, Cuéanto difiere el cuerpo de Matias con lo que ellos habian imaginado?

Como hemos mencionado, si bien estas diferencias se encuentran siempre
presentes, sostenemos que cuando lo que irrumpe en la trama de significantes

familiares es alguien que porta una patologia organica la diferencia entre el nifio



esperado y el nifio real es aiin mayor, y todo lo que a continuacion se construye se
puede ver dificultado.

Tomamos en cuenta los aportes de Winnicott (1971) en cuanto a que sera la
madre, 0 quien ejerza la funcidbn materna, la que ejercera los cuidados primordiales
gue necesita el recién nacido: holding, handling o mostracion del mundo, las cuales
implican acciones concretas sobre el cuerpo. Es en estos primeros tiempos en los que
la madre significa el cuerpo del nifio, es decir, erogeniza, en la medida que
proporciona los cuidados primordiales; lo sostiene, lo toca, lo va nombrando.

Nos parece importante remarcar que en cuanto a la construccién del psiquismo no
hay nada del orden de lo organico que la determine. Es una construccién, comienza
desde el primer momento de vida del bebé e influye, por la via de la significacion, todo
aquello que haya sucedido previo a su nacimiento adquiriendo sentido a partir de su
llegada al mundo. Es en este sentido, que destacamos la importancia de las marcas
gue puede llegar a producir en cualquier sujeto, el hecho de que su cuerpo, o el de su
hijo, porte alguna patologia.

En esta linea, destacamos que “Una discapacidad puede dificultar una funcion,
pero en si misma no impide la estructuracién psiquica. (...) Lo que la dificulta es la
ausencia de un espacio donde algo haga “falta” y que posibilitara la circulacién de
deseo”. (Fainblum, 2008, p. 55)

Coincidimos con Manavella (2009) cuando expone que “El nifho no se constituye
sin el Otro, sin un Otro deseante. Otro a quien este nifio le importe y mucho, no el del
cuidado automatico, en tanto “service” sino en tanto nifio esperado”. (p. 133)

Es por eso que el trabajo con los padres de Matias apunt6 a re—significar al nifio,
posibilitando un cambio de mirada que promoviera su salida de la posicion de “casi—
objeto” a la de un nifio pequefio, sujeto.

Se los orientd para que pudieran comenzar a creer en las posibilidades de su hijo,
y asi ofrecerle experiencias autbnomas, tolerando la separacién del mismo. A su vez,
se converso) acerca de que los nifios no aprenden solos y que necesitan de Otros que
los acomparfien. De a poco la madre logro reflexionar acerca de esto, que su hijo no
puede ni todo solo ni todo hecho por ella. Y un dia conté que Matias empezd a comer
pollo, que a veces comia solo y que “ya no le digo mas bebé”.

Podemos comenzar a vislumbrar un nuevo posicionamiento que los incluye, los

involucra y les permite comenzar a relacionar la historia de aprendizajes de Matias



con sus propias historias de aprendizajes, rescatando modalidades vinculares
familiares y significaciones que el aprender pudo haber tenido en su grupo primario.
Coriat en una carta® que le escribe al Director del Hospital de Nifios Ricardo
Gutiérrez el 18 de mayo de 1970: Lo que determina la estructuracion subjetiva no es
en absoluto lo organico sino el lugar simbdlico que le es otorgado, exactamente igual
que con cualquier hijo de vecino.” “Al encontrarnos con tantos chicos que no jugaban,
nos preguntamos qué pasaba con el deseo, dado que, a falta de otra cosa, era eso lo
gue en esos chicos faltaba. ¢ Por qué no habia aparecido el deseo? ¢ Como se gesta

el deseo en cada sujeto?, ¢ qué determina su aparicion?”

EL ESPACIO CON MATIAS

...Habitar un cuerpo, jugar con él,
demandar, pelear, gritar, reir, llorar (...)

-Liliana Gonzélez-

Coincidimos con Enright (2002) cuando expresa que “Cuando en estos tiempos de
la infancia algunos de estos aprendizajes estan en cuestion, lo esta el nifio en su
posicion de “aprendiz”™” (p. 151). Y desde este enfoque es que se decidié comenzar
un tratamiento psicopedagdgico.

Siguiendo sus ideas acerca de los problemas que nos atafien a los terapeutas de
los nifios pequeiios, podemos decir, que son aquellos que refieren a su posibilidad de
poner en cuestion sus lugares de aprendices. Y esto podra ser posible si ellos pueden
situarse en una posicion de “apropiacion de las significaciones que han de construir
en su interacciéon con el mundo” (p. 153).

Es necesario que, en estos primeros tiempos, puedan darse ciertas conquistas
fundamentales, tales como caminar (pudiendo trasponer la distancia que lo separa del
otro), hablar (comenzando a enunciar y representarse en palabras que deben dejar
de ser del otro) y hacer pis y caca en el bafio (habitando un cuerpo que puede empezar
a controlar algo que para el otro se torna incontrolable).

Una de las marcas importantes en estos momentos es cuando un sujeto en
constitucién pasa de la posicién de objeto hacia la conquista de una posicién de

sujeto. Podemos decir entonces que se inaugura, con la aparicion del fort-da, al nifio

® El documento es una carta dirigida al que era entonces Director del Hospital para el trabajo en
estimulacion temprana.



pequefo, que ha dejado de ser bebé, y ahora opera simbdlicamente, tomando un
lugar en el que hace activamente. Y en este sentido fue pensando el tratamiento con
Matias.

Al comenzar el primer encuentro Matias se separ6 sin problemas de sus padres,
ante lo cual tanto ellos como las profesionales se sorprendieron, y la madre reflejé
angustia en su expresion. Al presentarle los juguetes el nifio los mir6, los nombro y
los exploré. No miraba a los ojos, sostenia muy poco cada actividad y jugaba siempre
sélo, interactuando Unicamente al poner unos mufiecos en las manos de la
profesional. No aparecia juego simbdlico ni reglado. Le divertia armar cosas
(pequeiias) y tirarlas.

Sostenemos, valiéndonos de los aportes de Rosenthal, que “El jugar le posibilitara
dejar de ser jugado como objeto y que la pulsion pueda escribirse en la escena ludica.
El nifio, por efecto del juego y efecto de el, puede ser sujeto y desprenderse de un
objeto.” (2005, p. 102)

A lo largo de los encuentros Matias pudo hacer aparecer y desaparecer las cosas,
bajar las escaleras solo mientras decia “mano”, para bajar junto a la psicopedagoga,
elegir a lo que queria jugar y sostener el juego. Un dia una silla se convirtié en auto y
fue al taller mecanico, comenzé a jugar ratos cada vez mas largos, a mirar e invitar a
la psicopedagoga a jugar su juego, a jugar juntos. Comenz06 a pedir para que le

abrieran las cosas, siempre, cada sesion habia algo para abrir y pedia: “abi, abi”.



UNA ESCUELA QUE INCLUYA A AGUSTIN

Como se viene mencionando en los casos anteriores, en el Equipo de
Psicopedagogia es usual recibir derivaciones del Servicio de Genética, Pediatria o
Adolescencia de nifios o adolescentes con algin cuadro genético de base. En
ocasiones la consulta se realiza como parte del protocolo de evaluacién una vez que
se confirma el diagnéstico; como un intento de conocer los recursos cognitivos con
los que cuenta el nifio cuando aun se encuentra en estudio; o para solicitar
orientaciones de la escolaridad. Es por eso que dedicaremos un apartado especial a
la descripcion de la intervencion que se llevé a cabo en un paciente evaluado en el
equipo con diagnostico de Sindrome de Treacher Collins. Si bien es tan solo el recorte
de un caso en particular en una consulta por una enfermedad genética, intentaremos
ejemplificar con esto otra modalidad de trabajo frente al pedido de evaluacion en
sindromes genéticos.

En primer lugar, comenzaremos presentando a Agustin y, luego, ahondaremos

acerca de la descripcion del sindrome y la consulta realizada por las psicopedagogas.

AGUSTIN: PRIMERA PRESENTACION

Agustin, de 12 afos, lleg6 derivado al Equipo de Psicopedagogia en diciembre del
2017, por una psicoéloga del Servicio de Adolescencia, quien solicitaba una evaluacion
psicopedagogica para definir escolaridad. Al respecto menciond que el joven habia
finalizado la primaria en una escuela comun bajo proyecto de integracién, y asistia a
contraturno dos veces por semana a una escuela especial. La psicéloga refirio que
estaban considerando la posibilidad que Agustin hiciera la secundaria en una escuela
especial para personas con hipoacusia severa, pensando que seria la modalidad
educativa mas adecuada para €él. Ademas de lo mencionado previamente, comento
gue Agustin tenia Sindrome de Treacher Collins y que todas las pautas del desarrollo
habian sido adquiridas tardiamente. El joven tenia implante osteointegrado desde los
6 afios y realizaba seguimiento en este hospital en diferentes servicios (Genética,
Endocrinologia, Audiologia y Adolescencia). Debido a la falta de disponibilidad de

turnos del Equipo de Psicopedagogia el joven fue anotado en la lista de espera.



SU HISTORIA VITAL

En el mes de marzo de 2018 se inici6 la primera entrevista con Amanda, la mama
del joven, para comenzar el proceso diagndéstico. En la misma, refirié que ni durante
el embarazo ni en el parto, habia presentado complicaciones. Sin embargo, al nacer,
observé que Agustin tenia un fenotipo facial particular y problemas de alimentacion.
Esto generd distintos interrogantes en Amanda, pero los médicos no lograban
contestarlos. Se encontraba en su pais de origen, Paraguay, y transcurridos tres
meses de vida, en busca de respuestas y una mejor atencién para Agustin, decidio
trasladarse a Buenos Aires.

Fue en este donde le dieron el diagndstico del sindrome que presenta su hijo. Alli
guedod internado por desnutricion, ya que a causa de malformaciones del paladar no
se habia alimentado adecuadamente en todo ese tiempo.

Como se menciond anteriormente, las pautas del desarrollo fueron adquiridas
tardiamente. Agustin aprendié a caminar a los dos afios y a los cuatro tuvo una
intervencion quirdrgica del paladar, luego de la cual comenzé a decir las primeras
palabras. A partir del afio y medio comenzo a utilizar audifonos, los cuales, mas tarde,
no quiso continuar usandolos porque le eran incomodos. Finalmente, a los seis afios
de edad tuvo una nueva intervencion quirdrgica para la colocacion del implante
osteointegrado.

Como se puede advertir, a partir de la entrevista con la madre se tuvo conocimiento
de diversas situaciones complejas, frente a las cuales aparecian las primeras
preguntas en torno a la influencia de ellas en el desarrollo y el aprendizaje de Agustin.
Ante el pedido de orientar la escolaridad de un nifio con un implante auditivo, nos
preguntamos ¢como escucharia?, ¢como habria repercutido el transitar sus primeros
afos sin este apoyo? Por otro lado, en cuanto al lenguaje la mama habia referido que
fue desarrollado de forma tardia. Siendo éste una herramienta fundamental para
conocer y entender el mundo que lo rodea, ¢de qué manera se habria vinculado
Agustin con los otros, con su familia y sus pares?

Frente a estos cuestionamientos y por la poca informacion teérica con la que
contdbamos acerca de la tematica por exceder a cuestiones puramente del
aprendizaje, se comenz6 recabando bibliografia sobre el sindrome y las dificultades

en la audicion. Posteriormente se mantuvieron entrevistas con los profesionales que



atendian a Agustin, para evacuar dudas y ampliar la informacién sobre la problematica

y como lo afectaba particularmente al joven.

EL SINDROME DE TREACHER COLLINS

El Sindrome de Treacher Collins (STC), es un trastorno genético poco frecuente,
esta presente en uno de cada cincuenta mil nifios nacidos vivos.

En relacion a la etiologia, el STC puede ser heredado o deberse a una mutacién
en los genes TCOF1, POLR1C y POLR1D. En los mismos se encuentran aquellas
proteinas que juegan un papel clave en el desarrollo del embrién, particularmente en
la formacion facial.

En cuanto a las caracteristicas del sindrome, afecta el desarrollo craneofacial
pudiendo presentar hipoplasia (desarrollo incompleto o defectuoso) malar y maxilar,
ausencia o malformacion de los pabellones auriculares y de los conductos auditivos y
pérdida conductiva de la audicidn, entre otras anomalias.

Cerca de la mitad de los afectados por el sindrome tienen una hipoacusia de
transmision debido a una anomalia en la cadena de huesecillos.

Los médicos Arruti, Pelach y Zubicaray (2002) describen dos tipos de hipoacusia
en los nifios: la congénita y adquirida. La sordera congénita puede ser de causa
genética, neurosensorial (ésta a su vez puede ser de origen coclear, por lesion en la
céclea, o de origen retrococlear, lesion desde la coclea al cértex cerebral) o de
transmision (o conduccion). Esta Ultima es la que se requiere puntualizar a fines del

caso que se esta presentando. Los mismos autores refieren:

Se trata de una hipoacusia que puede ser por agenesias 0 por
malformaciones del oido medio y/o externo o debida a otros problemas de oido
medio; de causa transitoria como es la otitis serosa, pero que se puede
mantener de forma permanente sin deteccidén en la época prelocutiva (...)

Dentro de las hipoacusias de transmisién, la causa mas frecuente, a partir
de los dos afios de edad, es la otitis serosa, que es transitoria y hormalmente
no produce en esta etapa problemas graves del lenguaje, pero si retrasos que
variaran dependiendo de las caracteristicas y medio de vida del nifio. Otro tipo
de hipoacusias son las secundarias a las lesiones producidas por las otitis

serosas complicadas: perforaciones timpanicas, lisis de cadena osicular,


http://es.wikipedia.org/wiki/Sordera

fijaciones de cadena y colesteatomas; y las secundarias a accidentes. (Arruti,
Pélach y Zubicaray, 2002, p. 74)

Segun la intensidad de audicion, las hipoacusias se pueden clasificar en leve,
moderada, severa y profunda. Las hipoacusias de transmisién, suelen ocasionar
sorderas leves y moderadas, como en el caso de Agustin.

Retomando la caracterizacion del Sindrome de Treacher Collins, en la capacitacion
qgue recibimos por parte de la Dra. Armando (Servicio de Genética), una de las
caracteristicas mencionadas es que este sindrome no suele estar asociado con
discapacidad intelectual, es decir que la mayoria de las personas presentan un
desarrollo e inteligencia normal. Asimismo, se considera que alrededor del 5% de los
pacientes con esta condicion sufren de un retraso psicomotor. EI mismo se deberia a
las dificultades en el desarrollo del habla como consecuencia de la deficiencia en la
audicion, pero no como una caracteristica propia del sindrome (Fernandez Bajo,
2016).

Tanto en el Sindrome de Treacher Collins como en cualquier otro trastorno, la
pérdida auditiva debe detectarse lo mas precozmente posible, para comenzar el
tratamiento temprano y asi favorecer el desarrollo del lenguaje y la integracion del
nifio en su entorno. De acuerdo a Monsalves y Nufiez (2006), cuanto menor sea el
tiempo transcurrido entre el momento de adquisicion de la sordera y el momento del

comienzo de la intervencion, mejor sera el prondstico para el nifio.

BUSCAR A AGUSTIN MAS ALLA DEL SINDROME

Luego de la revision bibliografica que posibilitd conocer sobre éste sindrome,
mantuvimos una entrevista con la fonoaudiéloga que atendia a Agustin en el servicio
de Audiologia. Mencioné que realiza su seguimiento desde que tiene cuatro meses, y
gue debido a las malformaciones craneo-faciales el joven presenta hipoacusia de
conduccion (o transmisién), desviacién esofagica y rinolalia (alteraciéon en la
articulacion de algunos fonemas, asociada a un timbre nasal de la voz).

La fonoaudidloga explicO que Agustin -previo a su implante osteointegrado-
presentaba una pérdida auditiva leve-moderada, o que en ocasiones trae como
consecuencia dificultades en la discriminacion varios fonemas, dislalias
generalizadas, problemas de comprension por la dificultad de percepciones y

problemas de lectoescritura.



Soprano (en Fejerman y Grafana, 2017) sefala que “la falta de audicién (que
impide analizar los sonidos ajenos y disponer de un feedback de las propias
producciones) causa alteraciones significativas en la voz y en el habla” (p.301), lo cual
presta relacién con la rinolalia mencionada por la fonoaudidloga. A su vez, la autora
refiere que otra caracteristica suele ser que la adquisicién del |éxico es mas lenta,
insegura y muy limitada, lo cual debiamos tener en cuenta sabiendo que Agustin, no
presentaba falta de audicién total pero si una pérdida auditiva.

Teniendo esta informacidén nos preguntarnos como habrian sido los primeros afios
del niflo, su adaptacién al jardin y los vinculos con los compaferos. La profesional
menciond que durante los primeros afios la adaptacion escolar no fue sencilla, lo cual
lo podemos pensar en relacion a la dificultad para comunicarse con los demas. Si bien
entre el afio y los dos afios el nifio fue equipado con audifonos, como se comento
anteriormente, al poco tiempo dejo de usarlos porque le resultaban muy incomodos.
Aparentemente, la vincha Osea biaural era de facil colocacion, pero tenia una
interferencia practicamente constante que producia el dispositivo.

Entre otros datos, la fonoaudidloga comentd que al tener una hipoacusia de
trasmision, Agustin podia comprender si se le hablaba de muy cerca y de frente para
gue también pudiera complementar con lectura labial. De acuerdo a esto, podemos
imaginarnos que las oportunidades escolares que se le brindaron al nifio no fueron
(en un principio) las que en ese momento necesitaba. Al no tener una docente que
estuviera acompafandolo de forma personalizada, probablemente haya quedado por
fuera de algunas instancias de aprendizaje. Mas alla de esto, la audidloga destaco
una buena predisposicién de las maestras para acompafarlo durante su trayectoria
escolar, hasta que se logro gestionar un proyecto de integracion.

A este acompafiamiento durante la escolaridad primaria se sumo la posibilidad de
un nuevo equipamiento para Agustin. Esta vez le fue colocado un implante
osteointegrado (BAHA), volviendo a formar parte del mundo sonoro. La cirugia no
pudo realizarse con anterioridad ya que se recomienda demorar la colocacién del

implante hasta que el hueso del nifio sea suficientemente grueso y duro.

¢, COMO FUNCIONA UN IMPLANTE OSTEOINTEGRADO BAHA?
En el tratamiento BAHA el sonido es transferido desde el procesador de sonido (1)
a través de un pilar introducido en la piel (2), hasta un pequefio implante de titanio que

se encuentra en el hueso temporal detras del oido (3). De esta manera, el hueso actia



como un paso para el sonido y este va directamente hacia el oido interno. Entonces
no importa si el oido externo o medio no

funcionan normalmente, de hecho este
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para que la céclea pueda procesar los
sonidos que recibe.

Teniendo en cuenta lo previamente
mencionado, podemos pensar que
probablemente si las oportunidades de Agustin hubieran sido otras, como por ejemplo
el implante a una edad mas temprana, también su desarrollo hubiera sido distinto.
Esta hipotesis también seria apoyada desde aquellas investigaciones que sostienen
gue los pacientes con el Sindrome de Treacher Collins presentan una inteligencia
normal. Como se menciond anteriormente, el desempefio cognitivo a causa del
sindrome podria verse afectado solo a raiz de las dificultades de comprension (al estar
alterada la percepcion del sonido) o en la produccién que a su vez podria traer puede
traer consecuencias en los procesos de lectura y escritura. Si bien conociamos parte
de la historia de Agustin, y las dificultades que habia presentado en relacion a la
adquisicion de ciertos aprendizajes, aun no sabiamos de qué manera habria influido

en su funcionamiento cognitivo.

LA EVALUACION PSICOPEDAGOGICA

Si bien el motivo de consulta habia tenido que ver con la orientacion de escolaridad,
el caso pudo ser abordado a principios de este afio cuando Agustin ya habia
comenzado la escuela secundaria comun. La decision de comenzar a cursar en el
mismo secundario que la hermana mayor habia sido tomada entre el adolescente y
su madre. Antes de optar por esta institucion habian ido a conocer una escuela para
personas con hipoacusia severa, pero luego de la visita Agustin dijo: “Mama, esto no
es para mi”. Cabe destacar que en una escuela con dicha modalidad, concurren
jovenes con serias dificultades auditivas y que para comunicarse utilizan el lenguaje
de sefas. Y si bien la madre habia confiado en el criterio de su hijo, alin queria saber

si esa modalidad educativa habia sido la correcta. A esto se sumaba que la escuela



a la cual se encontraba concurriendo, tenia un proyecto de integracion pero los
directivos le habian dicho que no contaban con personal que cumpliera dicha funcion.

Con el fin de despejar estas dudas, comenzamos el proceso diagnostico. Tuvimos
distintos encuentros con Agustin donde realizamos actividades ladicas, propuestas
gréficas, y se evaluaron los aspectos cognitivos por medio de diferentes técnicas y la
observacion clinica.

Cuando lo conocimos nos impactd su voz nasal, especialmente al principio, ya que
no comprendiamos algunas palabras. Sin embargo, al poco tiempo nos
acostumbramos a ella pudiendo establecerse una conversacion mas fluida.

Durante la evaluacién, se mostré predispuesto ante las actividades que le
propusimos. Al momento de dibujar, el joven lo hacia de manera lenta y precisa y se
lo veia muy concentrado en los detalles. En el WISC 1V, obtuvo un mejor rendimiento
en los Indices de Memoria Operativa y Razonamiento Perceptivo. Es decir, en
aquellas actividades que implican la formacion y clasificacion de conceptos no
verbales, andlisis visual y procesamiento simultaneo; como asi también en aquellas
gue estan relacionadas con la capacidad de retencién y almacenamiento de
informacion. Esta capacidad de Agustin de retener informacion y poder operar con
ella, llamé la atencion, ya que en varios subtests demoraba demasiado tiempo para
dar unarespuesta. A pesar de que para la puntuacién no se contabilizaban por exceso
de tiempo, su respuesta final era correcta. En varias ocasiones sucedio que le costaba
comprender las consignas pero terminaba de entenderlas mientras iba respondiendo,
lo que daria cuenta por un lado de una curva de aprendizaje lenta, y por otro lo que si
logra cuando se le da el tiempo que necesita.

El area que mostré un rendimiento notablemente descendido fue el indice de
Comprension Verbal. EI mismo evallGa la habilidad para la formaciéon de conceptos
verbales, relaciones entre conceptos, comprension social y conocimientos adquiridos
(Brenlla y Taborda, 2013). En estas pruebas sus respuestas eran muy escuetas,
presentaba dificultades en la morfosintaxis del lenguaje y se evidenciaba un pobre
vocabulario.

Finalmente luego de realizar el proceso diagnostico y de lo conversado con el joven,
se concluyd que la escuela a la que concurria no significaba un impedimiento para
sus aprendizajes. Ademas se penso y se orientd como estrategia que acomparie esta
escolaridad, la posibilidad de contar con una maestra integradora que fue solicitada

por la psicopedagoga tratante.



CONCLUYENDO, DESPIDIENDO A AGUSTIN

Si bien los trastornos genéticos traen aparejadas alteraciones que condicionaran
en parte al individuo, consideramos que las consecuencias son multifactoriales. Es
decir, que el desarrollo del nifio se vera influido por variables diversas: el contexto y
ambiente que lo rodea, las intervenciones de los profesionales, las posibilidades que
habilite la familia, la trayectoria escolar y propuestas educativas, su individualidad y
caracteristicas personales. En el caso de Agustin, tenemos en cuenta que la influencia
del ambiente fue muy notoria, ya que, como mencionamos anteriormente, algunas
cuestiones se dieron de manera tardia, como por ejemplo, la colocacion del implante
osteintegrado y con ello el desarrollo del habla. Pareceria entonces, que estas
intervenciones “a destiempo” habrian influido en la adquisicion de nuevos
aprendizajes, como la lectura y la escritura. Por lo tanto no podriamos atribuirlas al
STC, sino que tendrian que ver con el lenguaje tardio, estando relacionadas solo de
manera indirecta a su condicion.

Si nos hubiéramos guiado desde el primer momento solamente por el sindrome
geneético, nuestro razonamiento seguramente hubiera sido distinto al que arribamos al
finalizar la evaluacion con Agustin. En otras palabras, la mayoria de los elementos del
caso (el sindrome, la deficiencia auditiva, y la poca estimulacién ambiental) nos podria
haber llevado a pensar que la modalidad escolar adecuada para Agustin seria una
escuela especial para chicos con hipoacusia. Sin embargo, después de acercarnos a
él, conocer sus intereses personales, su situacion familiar, las opiniones de los
profesionales, fortalezas y areas de dificultad, es decir, una vez que lo conocimos,
pudimos ir mas alla de la informacion con la que contdbamos previamente y los
preconceptos que en funcion de ello ibamos construyendo. Miramos con mayor
profundidad y de forma completa la situacion, comprendiendo a Agustin desde todas
las variables, concluyendo que la escolaridad adecuada para él era la que se
encontraba haciendo, y no dependia Unicamente del sindrome y sus consecuentes
dificultades. La modalidad de escuela secundaria para Agustin seria aquella que

facilitara sus aprendizajes y posibilitara su despliegue.



REFLEXIONES FINALES

A partir de la realizacidn de este escrito, pudimos cuestionar y re-pensar nuestras
intervenciones psicopedagdgicas con nifios y adolescentes que presentan alguna
patologia organica. Retomando algunas de las preguntas iniciales, consideramos
COmo equipo que no se interviene siempre de una misma manera ni existe una unica
forma de abordar la clinica psicopedagdgica en situaciones de patologia organica.

Las diversas consultas que recibimos nos encuentran con la complejidad, lo que
genera que sea indispensable el trabajo integral e interdisciplinario. A su vez, los
pacientes nos enfrentan con nuestros saberes, pero también con nuestros
desconocimientos como profesionales. Es por esto que consideramos fundamental el
continuar formandonos, mostrandonos abiertas a nuevos conocimientos que nos
permitan responder de mejor manera a las nuevas demandas.

Al interior del equipo, volvemos a pensar a los nifios, adolescentes y sus familias
en su singularidad. Como equipo, nos proponemos mirar a los pacientes mas alla de
la patologia que porten.

Nuestra practica incluye los actos, producciones y expresiones del nifio/a en
cuestion, asi como su historia familiar (y social), ya que no suponemos que lo que
pueda estar pasando tenga como unico responsable al organismo ( que porta, 0 no,
determinada patologia).

Es por esto que sostenemos y apostamos a las intervenciones subjetivantes
trabajando, también, con las fortalezas de los pacientes y sus familias, para fomentar
un desarrollo saludable. Intentamos no hacer de la patologia un destino y mucho
menos “un destino fatal”. Creemos que se trata de construir intervenciones que abran
nuevas y, aun desconocidas, posibilidades.

Apuntamos a una clinica que tenga en cuenta las subjetividades, el contexto, la
singularidad de cada nifio, de cada padre, de cada “caso”, los vinculos, su entramado,
Su cuerpo...

“Viabilizar encuentros intersubjetivos que creen oportunidades de apertura a
nuevos acontecimientos que, a su vez, generen diferencias y posibiliten experiencias

significativas de transformacion” (Untoiglich, 2015, p. 28)
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