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presenTación

Históricamente, los terapeutas ocupacionales han utilizado el teatro como
modalidad terapéutica. el objetivo principal de esta investigación es explorar las
percepciones y vivencias de personas con parálisis cerebral que participan en un
proyecto escénico dirigido a público infantil. el objetivo específico será com-
prender las percepciones sobre los beneficios y las dificultades de participar en
este proyecto. esta práctica consistió en la puesta en escena de un cuento, escri-
to e ilustrado previamente por personas con parálisis cerebral. participaron cinco
personas, tres de ellas sin comunicación verbal, lo que facilitó el acceso a la tec-
nología que permitiera la realización del proyecto. esta escenificación fue lleva-
da a más de 10 escuelas infantiles de la provincia de pontevedra. para recoger la
información se realizará una entrevista semiestructurada con los participantes
con parálisis cerebral con poca dificultad comunicativa y, en el caso de los par-
ticipantes que necesiten apoyo para la comunicación, se realizará una entrevista
discontinua con preguntas extraídas de las respuestas de los participantes con
poca dificultad comunicativa y adaptada a su sistema alternativo y aumentativo
de comunicación (saac). Las entrevistas serán transcritas íntegramente para
realizar un análisis independiente. se realizará un análisis de contenido de las
entrevistas semiestructuradas. como resultado, se espera reconocer los benefi-
cios y dificultades que trae la participación de personas con parálisis cerebral en
las prácticas culturales de teatro.

inTroducción

parálisis cerebral

La parálisis cerebral (pc) abarca un conjunto de trastornos crónicos debidos a
una lesión o defecto en el desarrollo del cerebro inmaduro (trastorno neuromo-
tor) (madrigal muñoz 2004). La definición actual de pc, adoptada por el con-
senso internacional en 2005, es (rosenbaum et alii 2007): “grupo de trastornos
permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, que causan limitación
de la actividad, que se atribuyen a trastornos no progresivos que ocurrieron en el
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desarrollo del cerebro fetal o infantil”. así pues, es un término genérico que abar-
ca a un grupo de síndromes de deterioro motor secundario a diferentes lesiones
cerebrales (Levy-zaks, pollak y Ben-pazi 2014). al referirnos al término parálisis,
describimos una alteración en el uso de los músculos que se manifiesta con altera-
ciones en el control del movimiento, tono muscular y postura (madrigal muñoz
2004), mientras que el término cerebral hace referencia a una lesión durante el
desarrollo del cerebro (gulati y sondhi 2018). debido a esto, no podemos abor-
darla como una única enfermedad, sino más bien como un síndrome clínico he-
terogéneo (aisen et alii 2011). es un trastorno que aparece en la primera infancia
y afecta aproximadamente a uno de cada 500 recién nacidos, con una prevalencia
estimada de 17 millones de personas en todo el mundo (graham et alii 2016).

además de las limitaciones obvias para desarrollar una postura y unos movi-
mientos adecuados, las personas diagnosticadas de pc tienen un mayor riesgo
de desarrollar síntomas emocionales y de comportamiento y disfrutan de una
menor calidad de vida (Levy-zaks, pollak y Ben-pazi 2014). a todo esto se
añaden otros síntomas asociados –de cognición (déficit intelectual), sensoriales
y crisis convulsivas (epilepsia)– e importantes problemas de la comunicación,
por la dificultad en la articulación de las palabras, ya que el habla depende de la
habilidad para controlar los pequeños músculos de la boca, la lengua, el paladar
y la cavidad bucal.

por tanto, para las personas con parálisis cerebral es de suma importancia
fomentar y potenciar habilidades para adquirir el lenguaje y así poder comuni-
carse. Las competencias comunicativas son inherentes a todos los seres huma-
nos, por lo tanto incluye a las personas con parálisis cerebral, aunque para ello
tengan que recurrir a los sistemas aumentativos y alternativos de comunicación
(rosado ayala 2012). estos sistemas se denominan saac (sistema adaptado y
aumentativo de la comunicación), que, según define Tamarit, son:

instrumentos de intervención logopédica/educativa destinados a personas con altera-

ciones diversas de la comunicación y/o el lenguaje, y cuyo objetivo es la enseñanza me-

diante procedimientos específicos de instrucción, de un conjunto estructurado de

códigos no vocales que permiten funciones de representación y sirven para llevar a cabo

actos de comunicación (funcional, espontánea y generalizable) por sí solos o en con-

junción con otros códigos, vocales o no vocales. (Tamarit 1989: 82)
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La falta de coordinación y control motores produce una dificultad para ex-
presarse, no solo a través de las palabras, sino también a través de los gestos,
por lo que la interacción con las demás personas es siempre complicada. por to-
do esto existen multitud de saac adaptados a las características de las perso-
nas; para este proyecto se ha escogido The grid 3, que es un paquete de
software completo de comunicación aumentativa, diseñado para ayudar a co-
municarse y conectarse con el mundo. Ha sido creado por la empresa smart-
box. este saac está basado en la creación de pantallas con diferentes celdas
totalmente personalizables. en dichas celdas se puede introducir la información
que se desee, ya sea visual, auditiva o lectora. además, estas celdas también
pueden conducir a otras pantallas o, incluso, a otros programas o aplicaciones
que la persona tenga en su ordenador o tablet o comunicador, de manera que
se crea una red que permite navegar por información relacionada como si se
tratara de un comunicador manual. en cada pantalla puede haber las celdas
que se deseen, ya que se pueden ampliar las filas y columnas que se quieran,
pero no es muy recomendable introducir muchas celdas, ya que eso va a difi-
cultar el acceso. se puede elegir un dispositivo táctil o no, según se quiera que
el acceso sea mediante manipulación manual o acceso mediante ratón o con-
mutadores, tipo joystick o pulsadores para diferentes partes del cuerpo. en los
casos que nos ocupan, se van a fijar a la silla de ruedas mediante velcros y el
usuario los utilizará para ir barriendo las pantallas y seleccionar la información
mediante pulsaciones con la cabeza. en este caso, y también con el joystick, el
programa permite establecer el tipo de barrido que se quiera, además de am-
pliar la celda que se está barriendo, cambiar su color, o ambas, así como dibujar
el borde de esta. Las vueltas de barrido pueden ser ilimitadas. También habrá
otra persona que accederá a través de la pantalla táctil (castillo 2016; montero
gonzález y moreno manso, s.f.).

La pc es el principal motivo de discapacidad física grave (katz 2003). esto
conlleva una pérdida de autonomía y unas enormes dificultades para tomar de-
cisiones personales en contextos poco familiarizados. Las dificultades de expre-
sión oral y gestual hacen que la socialización y la interacción con personas no
del entorno familiar o terapéutico sean escasas (Levy-zaks, pollak y Ben-pazi
2014). a través de experiencias de interacción con los otros es como las perso-
nas nos socializamos y desarrollamos nuestra personalidad, madurando a través
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de la cooperación y compromiso con los demás. se puede definir el fenómeno
de socialización como (Vander zanden 1986) “el proceso por el cual los indi-
viduos, en su interacción con otros, desarrollan las maneras de pensar, sentir y
actuar que son esenciales para su participación eficaz en la sociedad”.

proyecto escénico

el teatro es una rama de las artes escénicas que, en el sentido más convencio-
nal, consiste en la representación de historias frente a un público. en esencia, es
una forma de comunicación creativa que el ser humano ha utilizado a lo largo
de toda su historia y en todas sus culturas, para establecer un diálogo a partir
de elementos cotidianos que posibiliten el entendimiento del mensaje (muñoz
Bellerin 2019).

Históricamente, el teatro ha sido utilizado por las terapeutas ocupacionales
como modalidad terapéutica (davies 1976; phillips 1996). además, el teatro
ha sido usado como herramienta para generar cambios sociales y culturales
(muñoz Bellerin 2019). en este sentido, se puede encontrar una conexión en-
tre el teatro y los diferentes métodos de intervención de la terapia ocupacional
en contextos de exclusión social y de diversidad funcional.

para intervenir desde la terapia ocupacional a través del teatro, tomamos co-
mo punto de partida la función social del arte, inventada y llevada a la práctica
por el movimiento anarquista desde finales del xix y las primeras décadas del
xx, sobre todo en españa. autores como muñoz Bellerín (2019) hacen refe-
rencia al anarquismo como una continuidad del pensamiento romántico, ele-
vando el arte a la categoría de función social. para Brecht, el arte tiene una
función social –un compromiso político–, pues es el encargado de transformar
y mejorar la realidad del mundo a partir de la reflexión racional que genera el
conocimiento didáctico de aquello que se muestra artísticamente. debe cum-
plir tres criterios: ser capaz de enriquecer las posibilidades de vivencia, ser capaz
de enriquecer las posibilidades de expresión y ser un reflejo del propio tiempo
(Burón 2013). defendemos, por tanto, una visión del teatro como práctica so-
cial, cultural, política y pedagógica más que como obra artística; es decir, que
ponemos el foco en el proceso creativo más que en el resultado artístico.

La dimensión del arte teatral como proceso que tiene en cuenta estas capaci-
dades, que pueden ser desarrolladas por todos y todas, tiene su base ideológica
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y estética en la participación. una participación en la que entran todas las fuer-
zas productivas y creativas, de todas aquellas personas que no tienen la denomi-
nación de artistas. es una construcción centrada en los procesos, respetando los
tiempos y los espacios y que tiene en cuenta la heterogeneidad de los contextos
y las personas (muñoz Bellerin 2019).

es en este sentido que defendemos los proyectos escénicos, creativos y partici-
pativos como herramienta de intervención de la terapia ocupacional. “proyecto”,
como afirma marcuse (2016: 247), en cuanto al “resultado de una determinada
elección, una medida, entre otras posibles, para comprender, organizar y transfor-
mar la sociedad”. escénico porque toma como punto de partida un arte escénico,
como es el teatro. participativo o colectivo porque es el resultado de un proceso
artístico realizado con las propuestas e iniciativas de todos/as y cada uno/a de los
miembros de un grupo. contempla los conocimientos y experiencias significati-
vas de cada participante en conexión e interdependencia con el saber grupal, en
un ejemplo revelador de aprendizaje colaborativo (muñoz Bellerin 2019). Y crea-
tivo porque surge a partir de una práctica creativa, entendida esta como cualquier
acción que se ejerce sobre un objeto, desde el propio cuerpo hasta cualquier ma-
terial, con el objetivo de transformarlo y dotarlo de nuevos significados. es siem-
pre de carácter voluntario y tiene un carácter lúdico y de diversión en cuanto abre
un espacio simbólico diferenciable del resto de actividades. este carácter de juego
lo diferencia de cualquier actividad profesional, ocupacional o dirigida a algún fin
instrumental. incide, además, en tres aspectos esenciales: puede romper barreras
sociales y conectar comunidades, debe ayudar a todas las personas a reconstruir
su identidad y permite expresar y entender experiencias y emociones (saavedra
macías 2016).

Beneficios de los proyectos escénicos sobre los síntomas de la pc:
– comunicarse, utilizando códigos más flexibles y cercanos a la experiencia

sensorial.
– ser autónomo/a en el manejo de materiales y la toma de decisiones.
– socializarse con experiencias grupales.
– madurar, contribuyendo al desarrollo armónico de la personalidad.
es por todo esto que creemos necesaria la realización de este estudio, para ex-

plorar las experiencias propias de los participantes con pc en proyectos escénicos,
cuyo objetivo principal es conocer los beneficios y dificultades que aporta dicha
participación.
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meTodoLogÍa

diseño de estudio
este estudio será cualitativo, con entrevistas semiestructuradas analizadas me-
diante un estudio de contenido. Teniendo en cuenta las necesidades comunica-
tivas de los participantes, se llevarán a cabo entrevistas semiestructuradas con
aquellos que tienen comunicación verbal, mientras que se diseñarán cuestiona-
rios a partir del análisis de contenido de estas con las personas que tienen difi-
cultades comunicativas.

participantes

Los participantes de esta investigación son residentes de la residencia que
apamp (asociación de Familiares de personas con parálisis cerebral) tiene en
navia (Vigo). concretamente participan en la investigación dos mujeres y cua-
tro hombres. Todas las personas participantes tienen diagnosticada una parálisis
cerebral y se mueven en silla de ruedas. Las dos mujeres tienen comunicación
verbal, así como uno de los hombres, mientras que los otros tres participantes
necesitan saac para poder comunicarse eficazmente.

reclutamiento y ética

el estudio deberá ser aprobado por la gerencia del centro. La investigadora
principal explicará la dinámica y objetivos del estudio y los participantes deben
firmar voluntariamente un consentimiento informado. Los datos se analizarán
y custodiarán de forma anónima, respetando la Ley orgánica 15/1999, de 13
de diciembre, de protección de datos de carácter personal.

procedimiento

el proyecto escénico de cuentacuentos elisa no mundo das marabillas comenzó
en febrero de 2017 como forma de dar continuidad a un proyecto anterior que
consistió en el diseño, ilustración y escrita de un cuento infantil llamado elisa
no mundo das maravillas. este cuento fue escrito por las personas resientes en la
residencia de apamp en navia (Vigo) y fue publicado por la editorial galaxia
en el año 2015. La idea para el proyecto escénico surgió en una asamblea de
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ocio en la que participan todos y todas las residentes de apamp. en estos espa-
cios las personas residentes hacen propuestas de actividades y surgió la idea de
hacer algo con niños y niñas. a partir de aquí, la terapeuta ocupacional de la re-
sidencia les propuso diseñar una puesta en escena del cuento que tenían ya escri-
to. Fue una propuesta muy bien recibida y así comenzó este proyecto. La idea
era poder llevarlo a diferentes escuelas de Vigo, con una doble finalidad: promo-
cionar el cuento y facilitar encuentros intergeneracionales entre personas con pa-
rálisis cerebral y niños y niñas de educación infantil y primaria, que, en la
mayoría de los casos, desconocen la realidad de personas con estas dificultades.

La primera parte del proyecto fue la selección del elenco, en función del in-
terés de las personas, su disponibilidad y la participación en otras actividades
grupales e inclusivas. una vez estaba el elenco seleccionado, se definieron los
papeles de cada persona en función, principalmente, de sus potencialidades ar-
tísticas y sus dificultades comunicativas. a partir de aquí se estableció el plan
de trabajo, que consistía en un ensayo semanal de dos horas con todas las per-
sonas participantes en el cuentacuentos. También se definieron ensayos indivi-
duales o en pequeños grupos. para la preparación de la escenografía se contó
con el taller artístico de la residencia, en el que participan unas diez personas
con pc y para el diseño de las marionetas se contó con el taller de costura del
centro de día que apamp tiene también en Vigo, que cuenta también con
otras diez personas con pc.  

otra parte importante del trabajo fue el acceso a la tecnología que cada per-
sona participante necesitaba. para ello se contó con la ayuda de la logopeda y
de la terapeuta ocupacional de la residencia. en total se llevaron a cabo un total
de 10 ensayos antes del estreno.

recogida de datos

Las entrevistas tendrán lugar en la residencia de apamp, en una sala aparte del
área asistencial para proporcionar un ambiente de entrevista adecuado y relaja-
do para poder recoger los datos. Todas las entrevistas serán dirigidas por la in-
vestigadora principal (ard) y una asistente (Fa). se utilizará una guía de
preguntas abiertas. esta guía fue creada en base a una revisión de la literatura.
Las entrevistas se grabarán en audio para permitir su posterior transcripción.
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al principio de cada sesión, los participantes recibirán una explicación del ob-
jetivo del estudio, se les informará de cómo se utilizaría la información extraída
y se les solicitará permiso para realizar sesiones de audio y video, para garanti-
zar la confidencialidad de sus intervenciones. Todos los participantes firmarán
el consentimiento informado.

para la recogida de datos de los cuestionarios que se les pasará a las personas
con dificultades comunicativas, se dejarán registradas las respuestas en las tec-
nologías de acceso que cada persona utilice. serán la investigadora principal y
la asistente las encargadas de transcribir dicha información.

análisis de datos

Las entrevistas serán transcritas íntegramente para realizar el análisis indepen-
diente. se realizará un análisis de contenido de las entrevistas semiestructuradas
(creswell 2008). para mantener el anonimato de los participantes, se le asigna-
rá un código a cada uno de ellos. dos investigadores (ard, Fa) revisarán las
entrevistas de manera independiente extrayendo y codificando frases de conte-
nido significativo. estas serán agrupadas en categorías. estas dos investigadoras
revisarán y compararán sus hallazgos para llegar a un acuerdo sobre códigos y
categorías. para verificar la consistencia de las categorías finales, un investigador
(orn) verificará su acuerdo sobre la base de una revisión ciega utilizando có-
digos para los mismos pasajes (escolar reina et alii 2010). en cada paso, un in-
vestigador independiente (orn) desempeñará el papel de revisor para verificar
si el análisis se apoya sistemáticamente por los datos, mejorando así la confiabi-
lidad (corbin 2008).
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