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“Beneficios de la danza “Contact Improvisation” como terapia alternativa

en el Sindrome de Rett”

Resumen: El presente estudio tiene como objetivo principal el de
determinar los niveles de mejora de comunicacion no verbal y del
desarrollo motor en nifias que padecen Sindrome de Rett, a través la
aplicacion de un programa de danza ‘“Contact Improvisation”, una técnica
de danza estadunidense la cual, basa sus principios en la comunicacion a
través del cuerpo y del contacto con los demaés, desarrollando habilidades
motrices. El estudio tendra un enfoque cuantitativo con disefio de
investigacion de tipo cuasi-experimental en el que participara una muestra
constituida por dos grupo: un Grupo Control formado por cinco nifias con
Sindrome de Rett a las que no se le aplicard ningun programa y otro grupo
denominado Grupo Experimental formado por otras cinco nifias con el
mismo Sindrome que participaran al programa. Mediante observaciones
sistematicas y validas y a través del uso de videos.... Se podré recopilar la

informacion necesaria para la elaboracion de los resultados finales.

Palabras claves: Contact Improvisation, Sindrome de Rett, comunicacion

no verbal, desarrollo motor.
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“Benefits of dance “Contact Improvisation” as an alternative therapy in

Rett Syndrome”

Abstract: This study’s main objective is to determine the levels of
improvement of nonverbal communication and motoring development in
children who suffer from Rett syndrome by applying a dance program
called “Contact Improvisation”. This is a U.S. dance technique that bases
its principals in communication through the body and physical contact with
others while developing motoring skills. The study will be “Quantitative”
with a “Quasi-Experimental” investigation that consist in a exhibition in
which two groups will participate: The “Control” group will consist of five
girls with Rett Syndrome not participating in the dance program, another
group called “Test” consists of five girls with the same syndrome that will
participate in the dance program. Through detailed and valid observations
along with the use of videos you can collect the necessary information for

the preparation of the final results.

Keywords: Contact Improvisation, Rett Syndrome, nonverbal

communication, motoring development.
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CAPITULO 1 INTRODUCCION

1.1. Justificacién

La Contact Improvisation (CI) es una tipologia de danza que nace en Estados Unidos
en 1972 que se basa en la improvisacion y el contacto entre uno o mas cuerpos, “Se
centra principalmente en la comunicacion, la cooperacion, la escucha y la generacion y
el desarrollo de habilidades motrices a través del contacto” (Martin & Balcells, 2008, p.
91).

Tal como explica Del Olmo (2000), esta disciplina puede ser practicada por todos, ya
gue mantiene su caracter heterogéneo desde el punto de vista de los participantes sin
tener en cuenta edad, sexo incluyendo, asi, personas que presentan diversas

capacidades.

Antes de empezar a analizar y profundizar los apartados de éste trabajo, me gustaria
mencionar las razones gracias a las cuales he elegido esta teméatica como objeto de
estudio. El mundo de la Educacion Especial abre las puertas a variados temas y por eso
ha sido dificil centrarme en uno de ellos. Tras hacer una revisién amplia de tematicas
sobre las que se estan haciendo continuas investigaciones, he decidido focalizar mi
atencion sobre el Sindrome de Rett una enfermedad rara que afecta casi exclusivamente
a nifas, y sobre la posibilidad que tiene la danza, en especifico la “Contact

Improvisation” (CI) o danza de contacto, de aportar beneficio en dicho sindrome.

El primer paso de mi revision fue la busqueda de terapias alternativas Utiles para el
tratamiento de los trastornos degenerativos del desarrollo, concretamente del Sindrome
de Rett con escasos resultados ya que casi todos los materiales encontrados en las bases
de datos, se centran en el aspecto genético y/o farmacologico mencionando raramente

tratamientos y terapias de rehabilitacién alternativas a la fisioterapia.

Actualmente no existe ningln estudio que haya trabajado el sindrome de Rett desde
un programa de danza Contact Improvisation, pero si existen estudios sobre la eficacia
de algunas terapias alternativas tal como pueden ser musicoterapia, equinoterapia,

hidroterapia y danza movimiento terapia (DMT) aplicadas a éste sindrome.
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Olmo (2002), en su segundo programa denominado “Musicoterapia Clinica” cuya
participacion ha sido formada por alumnos derivados de Centros de Educacion Especial

entre ellos alumnos y alumnas con sindrome de Rett, explica lo siguiente:

El ofrecer a estos alumnos/pacientes una intervencion terapeéutica musical
favorece su desarrollo personal, emocional y su comunicacion, a la vez que les
ofrece la posibilidad de tener experiencias de tipo estético en un encuadre
musical donde la mdsica acta como vehiculo facilitador de la expresion de sus

emociones. (p.194)

Ibafiez (2013) llevd a cabo una investigacion que se proponia averiguar si la equino
terapia aporta beneficios en su aplicacion en el sindrome de Rett y valorar si fuera o no
util para la medicina y la fisioterapia concluyendo que la equino terapia es una técnica
mas que valida en el tratamiento de trastornos especificos del desarrollo tal como el
sindrome de Rett, ademas, a través de dicha técnica, se desarrollan estimulos que solo
el contacto con un animal puede ofrecer por ejemplo: el respecto por la naturaleza,
responsabilidad hacia el cuidado continuo del animal y un consiguiente aumento de la

autoestima.

Existen suficientes articulos en diferentes bases de datos que me han permitido
profundizar la importancia que tiene la hidroterapia para el sindrome de Rett, haciendo
que el paciente logre una autonomia y una independencia a la hora de realizar las tareas
diarias (peinarse, lavarse las manos, vestirse, etc.) aportando, ademas grandes beneficios
tal como la mejora del equilibrio y un consecuente fortalecimiento de algunas zonas

como la abdominal. (Castre, Leite, Vitorino & Prado 2004)

Otras terapias alternativas han sido utilizadas no sélo para el sindrome de Rett sino
también para personas con discapacidad intelectual como explican Borja & Solis
(2012), tras la realizacion de un taller de musica y danza que tiene como objetivo
aportar beneficios que permitan una mejora de la comunicacion corporal y de la
expresion creativa a través de la musica y la danza las cuales, segin Boltrino (2008
citado en Borja & Solis, 2012), representan una grande via de comunicacion y expresién
aptas para trabajar con diferentes discapacidades y trastornos y con personas que
presentan mdltiples dificultades de aprendizaje como pueden ser deébiles mentales,
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personas con déficit auditivos o visuales, discapacidad motora, trastornos severo de la

personalidad, entre otros.

Bruscia (1987) afirma que la musica y la danza pueden hacer de puente y servir para
conectar los canales verbales y no verbales de la comunicacion. “Cuando es usada de
manera no verbal, la improvisacién musical puede reemplazar la necesidad de palabras
y por lo tanto proveer una forma segura y aceptable de expresar conflictos y

sentimientos que son dificiles de expresar de otra forma” (Bruscia 1987, p. 561).

1.2.Presentacion de los apartados del trabajo

El presente trabajo pretende analizar los posibles beneficios que un programa de
danza Contact Improvisation puede aportar en el Sindrome de Rett. A finales de los
afios noventa Albrigt (1997) en su escrito Moving Across Difference. Dance and
Disability explica que la danza Contact Improvisation no centra su labor en un ideal de
cuerpo o un estilo preciso de movimiento sino que quiere focalizar su atencion en la
voluntad que la persona exprime a la hora de asumir riesgos fisicos y emocionales; esto

permite, en cierto modo romper las categorias de capacidad y discapacidad.

Los capitulos de los que consta el presente se articulan en tres grandes bloques
claramente diferenciados; en el primer capitulo se puede encontrar una aproximacion
sobre el porqué de la eleccion de esta tematica haciendo referencias a algunos
antecedentes de interés importante en cuanto a las variables de estudio. El segundo
capitulo se centra en la fundamentacion tedrica; para su elaboracion me he basado en los
articulos existentes en las bases de datos y en la literatura, centrandome en la realizacién
de una aproximacion terminol6gica comenzando por definir brevemente los trastornos
generales del desarrollo y parando mi atencion sobre las dos variables que caracterizan
este estudio: Sindrome de Rett y Danza Contact Improvisation. Mi intencion en la
realizacion de este apartado, es la de determinar el estado de la cuestion y de esta
manera, establecer un conocimiento fundamentado dentro de este disefio de
investigacion. Todas las investigaciones recopiladas seran de estudios realizados a partir
del afio 2000. Finalmente, el tercer y ultimo capitulo se concentra en la aportacién
empirica desarrollando el disefio metodologico. Definiré la hipotesis y los objetivos,
descripcion de las variables, el muestreo y la muestra, el tipo de disefio y estudio de la
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investigacion, los métodos y los instrumentos utilizados para la recogida y analisis de
datos, justificaré los analisis pertinentes para dar respuesta a los objetivos e hipotesis y
finalmente, aportaré las conclusiones que se extraen del trabajo y la bibliografica a la

que hago referencia en éste.

CAPITULO 2: FUNDAMENTACION TEORICA

2.1. Los trastornos generalizados del desarrollo

Segun el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, 52 edicion
DSM-V, los trastornos generalizados del desarrollo estan constituido “por una
perturbacion grave y generalizada de varias areas del desarrollo: habilidades para la
interaccion social, habilidades para la comunicacion o la presencia de comportamientos,

intereses y actividades estereotipados.” (p. 69).

Como afirma Wing (1996 citado en Martin, 2010), las areas més afectadas en los
trastornos generalizados del desarrollo, las cuales ya hemos mencionado en el parrafo
anterior se denominan “Triada de Wing”, ya que Lorna Wing fue la primera en notar
que la afectacion de dichas areas no se manifiestan por pura casualidad, sino que se
trata de un sindrome con distintos sintomas y distintas intensidades. Estos sindromes se
pueden clasificar desde el mayor hasta e menor grado, como indica Martin (2010),
comenzando por el sindrome Autista, sindrome de Rett, Trastorno Desintegrativo de la
Infancia, Sindrome de Asperger y Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado (TGD-NE).

Cada uno de estos trastornos presenta un criterio diagndstico diferente y por ello me
centrare en describir la triada de Wing ya que su afectacion se manifiesta en todos los
casos precedentemente citados. Segun el Manual Diagnostico de los Trastornos
Mentales, con referencia al &rea afectada de la comunicacion se verifica un ausencia
total o un retraso profundo en el lenguaje oral sin la manifestacion de ningun esfuerzo
para encontrar otros medios de comunicacion. En personas en las que el lenguaje oral es
presente, se relevan grandes dificultades a la hora de establecer y mantener una
comunicacion, ademas de ser la mayoria de las veces un lenguaje estereotipado y

repetitivo.
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Con respecto a los problemas de conducta y de comportamientos restringidos,
podemos resumir que éstos se manifiestan a través de una preocupacion insistente por
algunos esquemas estereotipados, concentracion en rutinas especificas, movimientos
repetitivos de una o mas partes del cuerpo como las manos, los bazos, entre otras, y
preocupacion obsesiva por un objeto o partes de ello. Con referencia a las interacciones
sociales, manifiestan distintos problemas a la hora de relacionarse con los demaés sin

mostrar la voluntad de compartir intereses, objetivos y disfrutes.

En referencia a la expuesto anteriormente como en todos los diagnostico, hay que
tener bien en cuenta las distintas formas en las que se pueden y se suelen manifestar
cada uno de los comportamientos, ya que influye mucho y de manera determinante la
educacion que cada uno haya recibido y la edad del sujeto entre muchas otras variables
igualmente importantes; tal como expone Martin (2010) “el diagndstico €S necesario
porque nos ofrece un punto de partida para trabajar, pero deberemos manejarlo con
cuidado (...), teniendo en cuenta que no es algo estatico y que puede variar a lo largo

del tiempo” (p. 66).

2.1.1. El sindrome de Rett

Este apartado se va a tratar haciendo una aproximacion historica haciendo referencia
a algunos conceptos resumidos por varios autores (Blanco, Manresa, Mesch &
Melgarejo, 2006; Martinez, Moron & Marfa, 2011; Reviére, 1997), que han llevado a

cabos escritos acerca las caracteristicas de éste sindrome.

El sindrome de Rett fue definido por primera vez por un pediatra aleman, Andrea
Rett en 1966, como un trastorno neurodegenerativo que afecta en la mayoria de los
casos a mujeres, al observar algunas caracteristicas presente en dos pacientes como
microcefalia, comportamientos estereotipados, en particular movimientos repetitivos de
las mano, un desarrollo aparentemente normal en los primeros afios de vida y presencia

de apraxia en la marcha. (Rett, 1966)

En 1983 Hagberg, comenzd a interesarse a dicho sindrome publicando en un escrito
su estudio acerca 35 pacientes que presentaban rasgos de autismo, retraso mental grave,
pérdida gradual del uso de las manos, ataxia y problemas motrices. (Hagberg, Aicardi,
Dias & Ramos, 1983)
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Parafraseando a Reviére (1997), el sindrome de Rett se incluye en los trastornos
generalizados del desarrollo y presenta siempre un nivel profundo de retraso a nivel
cognitivo. Se trata de una enfermedad evolutiva la cual presenta una evolucion
aparentemente normal durante los primeros 5/6 meses de vida, manifestandose casi
exclusivamente en nifias por una mutacion del cromosoma X, por esa razon se piensa

poder excluir los varones.

Se manifiesta por ausencia de actividad funcional con las manos, dedicadas
repetitivamente a estereotipias de "lavado™ o "retorcimiento", aislamiento,
retraso importante en el desarrollo de la capacidad de andar (con ambulacion
rigida y escasamente coordinada, cuando se adquiere, y pérdida de ella
posteriormente en la adolescencia), pérdida de capacidades de relacién, ausencia
de competencias simbolicas y de lenguaje, microcefalia progresiva (pues la
cabeza crece a ritmo menor que el resto del cuerpo), alteracién de patrones
respiratorios, con hiperventilacién e hipoventilacion frecuentes, ausencia de

relacidn con objetos v prondstico pobre a largo plazo. (Reviére, 1997, p.9)

Para hacer un diagnoéstico de sindrome de Rett son necesarios la presencia de algunos
criterios y caracteristicas que se sintetizan a continuacion haciendo referencia la DSM-
V (2013)

e Desarrollo prenatal y psicomotor aparentemente normal en los primeros meses
de vida

e Perimetro del encéfalo normal en el nacimiento

e Deceleracion progresiva del crecimiento del encéfalo desde los 5 hasta los 48
meses

e Entre los 5 y los 30 meses, pérdida de acciones adquiridas previamente con
pérdida de acciones propositivas adquiridas previamente con sucesivo desarrollo
de estereotipias (movimientos repetitivos, lavado o contorsion de las manos).

e Al principio del trastorno se verifica una ausencia de establecimiento de
relaciones sociales (aunque luego pueden desarrollarse algunas capacidades de
relacién).

e Pérdida progresiva de coordinacion de tronco o de ambulacion.
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e Problemas de comunicacion debidos a un retraso del lenguaje expresivo y

receptivo asociado a un retraso psicomotor grave.

Ademas, como indica Hunter (1999) en su manual del Sindrome de Rett, con el
desarrollo de la edad, pueden darse otras caracteristicas que no son esenciales para el
diagnostico pero pueden manifestarse en algunos casos. Estas pueden ser trastorno
grave de la respiracion, pérdida de las caracteristicas normales del suefio, bruxismo,
problemas asociados a la columna vertebral, escoliosis, reduccion de la masa muscular,

dificultades en la alimentacién como tragar, masticar, entre otras.

Extendiendo el analisis a algunos conceptos de varios autores (Blanco et al., 1966;
Hunter, 1999; Martinez, Morén & Marfa, 2011), vamos a resumir las causas principales

de éste Sindrome.

Muchas nifias con éste trastorno pueden vivir mas de 40 afios aunque sus vidas no
suelen ser féciles; muchas de ellas no pueden andar, desplazarse, ni comunicar con los
demas, necesitan educacién especial para ellas, un tratamiento especifico para cada
problema, lo cual conlleva a que muchas de las familias tomen esta enfermedad como
desafiante sumando, ademas, que todas presentan al nacer y durante los primeros meses
de vida, un desarrollo normal y la mayoria de ellas, acaban sin poder alcanzar

autonomia y dependiendo de alguien el resto de sus vidas.

Se presenta esporadicamente en el 99% de los casos convirtiéndola en la segunda
causa de retraso cognitivo grave en mujeres, después del Sindrome de Down, con una

incidencia en la poblacion en general de 1/10.000 mujeres.

A finales de los afios noventa, un grupo de investigadores Amir, Van den Veyver,
Franke y Zoghbi (1999 citado en Martinez et al., 2011) se centrd en el estudio de las
causa principales del Sindrome de Rett concluyendo que “existe una mutacion en el gen
MECO2 en el brazo largo del cromosoma X, que codifica una proteina de union al

ADN para silenciar unos genes y activar otros distintos” (Martinez et al., 2011, p. 292).

El Sindrome de Rett es un trastorno de natura genética, el cual provoca un retraso a
nivel cognitivo sin consentir un normal desarrollo a nivel cerebral. Normalmente,
durante los primeros meses de vida se verifica una produccion alta de sinapsis en el

cerebro las cuales disminuyen gradualmente en nimero, con el desarrollo de la edad en
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las personas que no padecen de éste sindrome, mientras que, en individuo que presenta

éste trastorno, existe una sobreproduccion excesiva de sinapsis.

Estas son las opiniones de expertos que piensan que en el Sindrome de Rett haya un
solo gen alterado; al contrario, algunos investigadores creen que existan dos o tres
ubicaciones genéticas diferente lo cual explicaria el porqué de multiples variaciones en
las caracteristicas y en los grados de habilidades de las nifias con éste sindrome.
(Hunter, 1999)

En palabras de Blanco et al. (2006), “se establecen inicialmente cuatro estadios
evolutivos que se mantienen con pequefias modificaciones y algunos puntos afadidos
fruto de las observaciones de los tltimos afios” (p. 23); Rett y Hagberg, describieron el
Sindrome de Rett denominandolo “Forma clasica de RTT” definiéndola mediante 4
estadios caracteristico. No todas las nifias pasan por estas etapas, pero sin duda ayuda a
entender mejor el trascurso natural del sindrome. El curso de esta enfermedad sigue
unas pautas que pueden variar mucho segun diferentes factores como la edad, la
severidad de los sintomas entre otros, y por esta razén, podemos encontrarnos frente a
dos nifias de la misma edad, las cuales presentan este sindrome y observar grandes

diferencias entre ellas.

Teniendo cuenta varios autores, (Blando et al., 2006; Martinez et al., 2011; Hunter,

1999) podemos resumir los estadios de la siguiente manera:

Estadio 1: Se puede denominar una fase de normalidad en la cual las familias pueden
observar un desarrollo aparentemente regular durante los 6-12 primeros meses de vida.
Seguramente los expertos podrian notar un pequefio retraso en el desarrollo como por
ejemplo alteraciones del suefio, dificultad para gatear y adquisicion de habilidades més
lentamente respecto a otros nifios manifestando poco contacto visual y una actitud

pasiva hacia los estimulos.

Estadio 2: Esta es una fase de regresion, se presenta entre los 6 y los 12 meses y se
caracteriza por una pérdida de las habilidades adquirida precedentemente, asi como
ausencia de interaccion social y comunicacién; se instaura poco a poco, una
discapacidad motriz severa llegando incluso a no poder caminar ni desplazarse y las que
llegan a lograrlo, suelen mostrar una marcha apraxica, con falta de coordinacion y de

equilibrio. Las estereotipias tipicas de este sindrome en particular los movimientos
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repetitivos de las manos (lavado de mano, palmadas), pueden emerger en esta fase asi
como pueden tardar afios en aparecer provocando un regreso de la habilidad manual y
causar, incluso, heridas en ellas. Durante este estadio se desarrolla un retraso a nivel

cognitivo grave.

Estadio 3: Acabada la fase de la regresion empieza un periodo estable en el que ya no
hay pérdida al contrario, suele verificarse una mejoria a nivel social intento de
comunicar con los demas y relacionarse caracterizado con miradas fijas e intensas y
muy expresivas, aumento sus capacidad de atencidon y muestra interés hacia su entorno.
Comienza entre los 2 y los 10 afios aproximadamente, aunque muchas nifias pueden

permanecer en este estadio casi toda la vida.

Estadio 4: No todos los sujetos que presentan éste sindrome, pasan por este estadio; se
puede observar un deterioro de todas las habilidades con continuos cambios de humor,
rechazo hacia la comida, pasividad, momentos de vacio y de ausencia, con habitos
depresivos aunque no suelen perder habilidades comunicativas adquiridas previamente

y tampoco muestran aumento del deterioro a nivel cognitivo.

En definitiva y a modo de conclusion de este apartado podemos afirmar que el
Sindrome de Rett es un trastorno profundo del desarrollo que afecta casi exclusivamente
a nifas, es una enfermedad rara ya que en Espafia hay diagnosticadas aproximadamente
2.400 nifas, lo que puede justificar la insuficiencia de estudios acerca los beneficios de
terapias alternativas como la masica o la danza, que puedan llegar a enriquecer el
mundo de la medicina y de la fisioterapia, campos que se dedican a la intervencion con
estos sujetos. Sin embargo el hecho de que existan pocas investigaciones al respecto,
me plantea reflexionar y profundizar ésta tematica ya que segin los estudios
consultados en las bases de datos, los efectos de la musica y de la danza pueden
alcanzar objetivos y beneficios importantes hacia la mejora de habilidades diarias, y
sobre todo que puedan mejorar el nivel de vida y aumentar la felicidad, sin duda,
ingrediente fundamental en la vida de cada individuo para llegar a conseguir el alcance

de capacidades diferentes.
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2.2 La danza, la musica y la discapacidad

La musica y la danza son herramientas que permiten potenciar habilidades en cada
individuo tanto a nivel social y comunicativo tanto a nivel de disfrute personal. Gracias
al uso terapéutico de estos recursos se pueden ofreces vias, y diferentes canales de

comunicacion sin los cuales se empeorarian las interacciones sociales con los demas.

Como explica Camacho (2000), la danza es un arte que tiene su raiz en los tiempos
mas primitivos, desde siempre se ha utilizado como medio de expresion corporal y de
comunicacion de emociones, de estado de animos, de pensamiento, fomentando la
expresion y el desarrollo de la creatividad llegando a potenciar las interacciones sociales

y el intercambio de sensaciones.

El hombre ha bailado y jugado desde los tiempos més remotos y muy pronto la
danza adquiere un caracter ritual, magico o religioso; presentdndose como una
necesidad primordial en la vida. La danza se entiende como ocupacion o accion
de libre eleccién, que tiene su origen en la cultura de los pueblos. (Camacho,
2000, p. 299)

Gracias a la danza y a la mdsica, podemos descubrir movimientos diferentes,
aprender a desplazarnos en el espacio teniendo en cuenta diversos aspectos, niveles,
direcciones y formas, logrando asi, un conocimiento siempre mas amplio del entorno.
En las personas con discapacidad la danza, tiene un poder muy fuerte, permite e
estimula el movimiento, crea momentos de expresion de emociones, ademas de crear
una posibilidad de encuentro con otras personas en un espacio en el que no hay
diferencias, no hay discapacidad, solo existen cuerpos que bailan libremente, ya que
cada persona tiene su mundo y gracias a la danza puede manifestarlo. “Cuerpos
completos e incompletos, con formas armoniosas o deformidades congénitas, tienen
derecho a expresarse y a que se respete desde lo social, su manera particular de ser y
estar al mundo aceptando con dignidad cada manera diferente de existir” (Gonzalez &

Macciuci, 2013, p. 14)

Las personas que presentan algun tipo de discapacidad tienen la necesidad mas que
cualquier persona de expresar su interioridad, sus ideas en un mundo en el cual todavia

no se ha logrado la plena inclusién de éstos, y sobre todo donde no se les da la
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posibilidad de opinar y de externar sus emociones, sus sensaciones. Por eso en palabras
de Zufiga, Rojas y Valverde (2001), con la labor de la musica y de la danza se puede
lograr mejorar la salud de los individuo y dejar que la interioridad de cada uno de ellos
emerja con libertad sin limites, facilitando la creacion de situaciones y de
comportamientos que abren la puerta a una mejora de sus integracion a nivel social,

familiar y escolar.

2.3 La Contact Improvisation estado actual de la cuestion

A continuacién, a través de una aproximacion histérica, trataremos de explicar los
principios fundamentales de la danza Contact Improvisation, parandome a reflexionar
acerca de la importancia de ésta en personas con discapacidad; posteriormente, haré un
breve recorrido de las investigaciones mas recientes acerca ésta tematica, teniendo en

cuenta la escasez de estudios.

2.3.1 Aproximacion histérica

La Contact Improvisation es una técnica de danza basada, tal y como propone el
mismo nombre, en la improvisacion y en el contacto fisico; nace en 1972 gracias a un
bailarin y coredgrafo estadunidense Steve Paxton el cual la define como una forma de
danza que se basa en la comunicacion entre sujetos en movimientos, se trata de una
investigacion de la energia, de la gravedad y de la inercia, creada mientras dos o mas
individuos bailan libremente dejandose guiar por sus emociones, las cuales permiten la

creacion de gestos y movimientos espontaneos. (Paxton, 1977)

Esta tipologia se incluye en las danzas modernas de la mitad del siglo XX, un
periodo historico caracterizado por revoluciones y criticas hacia ideales politicos y
filoséficos de la sociedad contemporanea en la cual dominaba la competitividad y no se
respetaba la libertad individual. Su objetivo es crear espacios denominados “Jams” en
los que se pueda bailar libremente utilizando el lenguaje corporal. (Martin & Balcells,
2008)

Mas tarde Albright (2003 citado en Martin & Balcells, 2008), define la Contact

Improvisation como una modalidad de danza que no se basa en movimientos fijos
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tipicos de otros tipos de danza como la Clasica; su principal intento es el de alejarse y
romper los ideales del cuerpo perfecto, magnifico, que se mueve gracias a leyes y
movimientos estandarizados. Su fin es el buscar un cuerpo que se mueve gracias a sus
sensaciones y que acepta intercambios fisicos de peso y de contacto; un cuerpo que se
deja llevar por los estimulos que les da el entorno produciendo una danza donde la

comunicacion a través del cuerpo, toma una importancia relevante.

Tampini (2005), acerca de las caracteristicas de la danza Contact Improvisation,
afirma que con ésta disciplina se quieren trabajar algunos principios como la escucha
del propio cuerpo y la creacion de movimientos nuevos, improvisados a través del
contacto. No existe un tiempo para la realizacion de ésta practica ya que esto, dependera
de las necesidades y caracteristicas de cada individuo, asi como el ritmo de la danza no

viene dictado por ninguna musica especifica.

Parafraseando la idea de los autores Torrents & Castafier (2008) se puede afirmar que
para la realizacién de sesiones de danza Contact Improvisation se hace necesario pasar
por 4 fases:

» Trabajar el esquema corporal: es importante conocer los limites y aprovechar de
los medios que nos ofrece nuestro cuerpo para la construccion de movimientos;
es algo indispensable para poder bailar e improvisar asi como resulta
significativo explorar las posibilidades de movimiento que no se hubieran
planteado conseguir.

» Relacién con el entorno y “escucha del cuerpo”: aprender a escuchar nuestro
cuerpo para poder confiar en nuestras capacidades, es uno de los ingredientes
fundamentales de ésta técnica junto a una orientacion espacial, conocimiento
profundo del entorno que nos rodea.

» Desarrollo de las habilidades motrices: exploracion de puntos de equilibrios,
exploracion en el espacio, andar, gatear, agarrar, sostener, elevar entre otras.

» Improvisacién: no puede faltar la improvisacion, dejarse mover por los impulsos
espontaneos que te ofrece el cuerpo siguiendo las sensaciones y las emociones

sean positivas 0 negativas, en esta técnica se acepta todo tipo de movimiento.

12



Beneficios de la danza “Contact Improvisation” como terapia alternativa en el Sindrome de Rett

Trabajo Fin de Méaster (TFM).

La Contact Improvisation tiene el poder de cambiar las capacidades tactiles de cada
uno dando a las varias partes del cuerpo propositos diferentes; Asi pues, una mano
puede dejar de funcionar como “mano manipulador e instrumental”, o los pies pueden

perder la funcion de suporte del cuerpo. (Uski, 2003)

Sigue Albright (2006 citado en Farifia & Tampini, 2010) afirmando que la Contact
Improvisation, es un herramienta que nos permite poder estar, convivir con el otro en el
mundo, porque gracias a la improvisacion podemos cultivar nuevas experiencias con
nuestro cuerpo y con los demds ademds de ensefiarnos a “capacitar nuestras

discapacidades”.

Concluyendo, podemos afirmar que con esta técnica de danza Contact Improvisation
no se trata de ocultar las partes del cuerpo limitadas, sino dar la posibilidad que éstas
asuman “capacidades diferentes”; desde un gesto involuntario, desde la rigidez de los
movimientos irregulares, desde el desequilibrio o la poca coordinacion, se llega a crear
formas distintas, y se consigue bailar libremente. De aqui, nuestro interés en la
aplicacion de esta técnica en personas que padecen Sindrome de Rett, ya que deja
absoluta libertad de movimiento y de expresion, fomenta y estimula en los individuos
que la practican, la creacion de una comunicacion corporal ademéas de ofrecer la
posibilidad de mejorar habilidades motrices como el equilibrio y la coordinacion y de

desarrollar interacciones sociales en los varios dmbito de su vida.

2.3.2 Investigaciones recientes

En las bases de datos consultadas, no existen estudios e investigaciones que puedan
afirmar los posibles beneficios de la Contact Improvisation en el Sindrome de Rett, pero
si, existen estudios acerca esta técnica aplicada a personas con diferentes capacidades.

La Contact Improvisation ha experimentado un proceso de expansion no sélo a nivel
geografico sino también social tanto en Estados Unidos como en Europa, llegando a
espacios educativos y terapéuticos. Casi todos los documentos que recogen las
informaciones y las investigaciones acerca la aplicacion de esta técnica de danza en
personas con discapacidad se pueden apreciar en la revista Contact Quarterly, creadas

en 1975 por Steve Paxton y Lisa Nelson, dos coredgrafos estadunidenses, con el fin de
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instituir un instrumento de informacidn acerca ésta técnica poco conocida pero que

aporta muchos beneficios a los que la practican. (Brozas, 2003)

Teniendo en cuenta los numerosos articulos de la revista mencionada en el parrafo
anterior, los primeros estudios relacionados con la danza y la Contact Improvisation con
la discapacidad aparecen en 1988 gracias a Alessi, Ptashek y Nelson (1977/1988), los
cuales se centraron en ofrecer nuevas posibilidades de percibir la danza para personas
con diferentes necesidades, marcando el significado que asume la Contact
Improvisation para este colectivo, la importancia del conocimiento del propio cuerpo,
aprender a controlar la respiracion, a relacionarse con el entorno, con el espacio y tomar
consciencia de los movimientos que se generan a través de impulsos. Se indica la fuerte
empatia que genera la Contact Improvisation, respecto a un caso de ceguera en el que se
subraya como sin tener la vista, los otros sentidos encontraban una armonia nueva
caracterizada por un equilibrio entre el sonido, el gusto y la memoria. La filosofia
marcada en esta técnica, reside en seguir un continuo cambio de peso que llega a
necesitar el otro para dar y recibir apoyo favoreciendo la interaccion social y el

intercambio de sensaciones.

Continuando, a partir del 1990, Bruce Curtis y Ptashex Alan (1986 citados en
Benjamin, 2002) ambos con Paralisis Cerebral, lograron llevar sus estudios basados en

la idea que la danza puede ser y es accesible para todas las personas con discapacidad.

En palabras de Albrigt, (1997) “esta forma de danza no privilegia tanto un ideal de
cuerpo o estilo de movimiento como la voluntad de asumir riesgos fisicos vy
emocionales; esto permite desestabilizar, o desalojar, en cierta medida, las categorias de

capacidad y discapacidad” (p. 85).

La Contact Improvisation desde sus inicios en los afios 70 ha vivido un desarrollo
importante a nivel técnico y sobre todo a nivel pedagdgico logrando un interés en la
exploracién de la danza entre personas con diferentes tipos de habilidades y
capacidades, incluyendo personas con sillas de ruedas con déficit motoricos, sensoriales

en particular visuales.

Posteriormente el mismo autor, Albrigt (2004) afirma que las personas que padecen
disfunciones motrices o sensoriales los cuales practican la Contact Improvisation no

solo aprenden a relacionarse buscando el encuentro con el otro, sino también les permite
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aumentar el nivel de orientacion espacial; dejandose trasportar del propio cuerpo,
consiguiendo relajar el mismo en posiciones boca abajo o rodando, gateando, girando
en el suelo, explorando el miedo con la caida y el dejarse llevar por el otro, externando
las maltiples sensaciones, se puede conseguir un bienestar y una mejora de la calidad de

vida.

Concluyendo, podemos afirmar que la danza Contact Improvisation ofrece espacios
abiertos a todo tipo de personas con diferentes capacidades, permite explorar el cuerpo
gracias al contacto, y da la posibilidad de alcanzar un nivel de integracion en la sociedad
a través de la improvisacion, elemento esencial, que no tiene reglas ni desarrolla una
metodologia especifica relacionada con alguna técnica de danza Clasica o con una
ideologia de cuerpo perfecto. Abre un mundo lleno de vias y canales diferentes de
comunicacion a travées del cuerpo para aquellas personas que presentan dificultades en
la expresion del lenguaje oral, ademas de mejorar el equilibrio, la coordinacion, el
conocimiento del propio cuerpo y del entorno, para facilitar la socializacion con lo

demas.

CAPITULO 3: APORTACION EMPIRICA

En el presente apartado, se va a desarrollar la parte metodoldgica empezando con la
formulacion de hipdtesis y objetivos que pretendo abarcar con el presente disefio de

investigacion.

El término disefio de investigacion hace referencia a la elaboracion de un plan de
actuacién una vez que se ha establecido el problema de investigacion. EI &mbito
en el que surgen los problemas estd relacionado con todas las areas del
conocimiento psicoldgico. (Ledn & Montero, 1997, p. 22)

Me centraré, en la explicacion del paradigma de la investigacion, la metodologia, asi
como del tipo de estudio y de disefio mas apropiado para este trabajo, evidenciando

cuales van a ser los instrumentos que utilizaré a la hora de recoger los datos.

En palabras de Bisquerra (2012), hoy en dia es importante el desarrollo de
investigaciones que tengan caracter educativo definiendo éstas como “la busqueda

sistematica de nuevos conocimientos con el fin de que éstos sirvan de base tanto para la
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comprension de los procesos educativos como para la mejora de la educacion” (p. 38).
Siguiendo con la idea del mismo autor, se puede concluir que la investigacion educativa
tiene la obligacién de garantizar que el conocimiento adquirido tenga buena calidad y
esto se puede lograr gracias a al uso de unos procedimientos propios del proceso de

investigacion.

Existen diferentes investigaciones a partir de las cuales se forman varias
distinciones; las mas comunes son las distinciones entre las investigaciones con caracter
cualitativo y las que tienen carécter cuantitativos, las primeras tienen como fin
trasformar y comprender en profundidad la realidad, suelen tener un carécter descriptivo
basado en observaciones e entrevistas, mientras que, las segundas, hacen hincapié en el
espacio educativo incluyendo estudios mediante métodos basados en encuestas,
experimentos que abarcan los procesos de ensefianza-aprendizaje, ademas de contar con
el uso de instrumentos idoneos para la evaluacion de programas, relacion entre dos o

mas variables etc. (Bisquerra, 2012)

Tienden a fragmentar la realidad y trabajan con variables muy especificas que se
cuantifican y se expresan en valores numéricos. Les interesa la fiabilidad, la
validez y la realizacion de muestreos, con la pretension de ser objetivas y
generalizar los resultados, y utilizan la estadistica para el analisis de los datos.
(Bisquerra, 2012, p. 46)

Teniendo en cuenta las caracteristicas y el marco tedrico hasta aqui profundizado, en
términos generales dicho trabajo se desarrollara bajo un enfoque cuantitativo, en el cual,
en términos de Herndndez, Fernandez y Baptista (2010) “el investigador utiliza su o sus
disefios para analizar la certeza de las hipétesis formuladas en un contexto en particular

0 para aportar evidencia respecto de los lineamientos de la investigacion” (p. 120).

El estudio seguira una metodologia cuasi- experimental definida, por Anguera,
Arnau, Ato, Martinez, Pascual y Vallejo (1995), como el disefio utilizado por los
investigadores que tienen como fin el de probar el efecto de intervenciones, de
tratamientos y de programas, utilizando dos grupos sin recurrir a la aleatorizacion a la
hora de asignar los sujetos a cada grupo. Utilizaremos un disefio con grupo de control
no equivalente; con éste término se hace referencia a “un diseflo que permite comparar

la medida de la variable dependiente del grupo sometido a un nivel de la variable
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independiente con la medida obtenida por otro grupo que no ha recibido dicho nivel de

la variable dependiente”. (Arnal, del Rincén y Latorre, 1994, p. 153)

3.1. Hipdtesis y objetivos de la investigacion

Segin Leon y Montero (1997), para llevar a cabo una investigacién hay que
plantearse un problema y tener una solucion hipotética del mismo, la cual se denomina
hipdtesis. Para que sea veraz, ésta tiene que tener un cardcter contrastable, “toda
investigacion debe llevar, al final, a un contraste de hipdtesis y que dependera del

investigador el que dicho contraste sea o no, util para la investigacion” (p. 14).

Desde el punto de vista del problema a investigar, se puede definir como la respuesta
anticipada a la pregunta que propone el investigador el cual, procederd a la
confirmacion de la misma, a través de un proceso de investigacion y una recogida de
datos. Con estas definiciones se puede afirmar que existe una fuerte relacién entre el
planteamiento de un problema y la formulacion de una hipotesis puesto que, al
verificarse un problema, el investigador busca una multitud de hipdtesis para dar
respuesta al mismo, es aqui que el marco tedrico juega un papel importante con el fin de
evitar que el investigador actla a ciegas y sin orden definiendo la mejor hipétesis
posibles. (Bravo, 2001)

Sigue Bravo (2001), afirmando que las hipotesis son afirmaciones negativas o
positivas sobre la realidad, las cuales se caracterizan por su significado, por lo que

afirman o lo que niegan y por su forma lingistica.

Resumiendo, en términos generales, una hipdtesis es un enunciado, un supuesto
probable de realizar; es el deseo de dar una respuesta correcta a una pregunta que se
plantea previamente el investigador: ;qué es lo que tratamos de probar? Desde esta
pregunta surge la necesidad de definir una hipétesis como explicacion tentativa del
fendomeno investigado. Con respecto al presente disefio de investigacion, parto con el
supuesto de que un programa de danza, en lo mas especifico la danza “Contact

Improvisation”, aporte beneficios al Sindrome de Rett.

Desde esta perspectiva formulo la siguiente hipotesis:
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*

Existe una mejora de la comunicacion no verbal y del desarrollo motor en nifias
con Sindrome de Rett que siguen un programa de danza Contact Improvisation
respecto a nifias que no participan en éste.

En relacion a los objetivos de la investigacion, Hernandez et al. (2003 citado en

Bisquerra, 2012) afirman que éstos tienen como fin el de determinar lo que se quiere

lograr y lo que se desea alcanzar en la investigacion. En una investigacion es necesario

establecer qué es lo que se quiere lograr, cuales son los objetivos propuestos. “Los

objetivos deben expresarse con claridad para evitar posibles desviaciones en el proceso

de investigacion cuantitativa y ser susceptibles de alcanzarse; son las guias del estudio y

hay que tenerlos siempre en cuenta” (Hernandez, Ferndndez & Baptista, 2010, p.37).

Teniendo en cuenta estas definiciones, puedo proceder con la enunciacién de los

objetivos aptos para este disefio de investigacion:

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

Conocer los niveles de Comunicacion no verbal del grupo Control y del grupo
Experimental

Conocer los niveles de Desarrollo Motor del grupo Control y del grupo
Experimental

Determinar cuéles son los niveles de desarrollo de la comunicacion no verbal
del Grupo Experimental con independencia de la edad

Determinar cuéles son los niveles de desarrollo motor del grupo Experimental
con independencia de la edad.

Conocer el grado de implicacion y participacion en la Cl

Determinar cudles son los niveles de desarrollo de la comunicacion no verbal
del Grupo Experimental con independencia del nivel social y cultural de la
familia.

Determinar cuales son los niveles de desarrollo motor del Grupo Experimental

con independencia del nivel social y cultural de la familia.

3.2. Descripcion de las variables

Segun Bisquerra (2012) “una variable es una caracteristica que varia segun los

sujetos, una propiedad que puede adoptar distintos valores. Una variable es susceptibles

de medirse u observarse” (p. 134). Contintan Ledn y Montero (1997), los cuales

distinguen entre variable independiente (V1) y variable dependiente (VD), afirmando
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que la primera es un factor manejado por los investigadores segun su voluntad y su
intencion y no depende de ninguna otra variable, por otra parte, la variable dependiente
(VD) es aquella que obedece a los valores elegidos por la variable independiente, es

decir, que depende de ésta y su conducta se ve afectada por la variable independiente.

Ademas de estas variables, siguiendo el criterio metodoldgico podemos encontrar
una variable extrafia, que se definen como “variables ajenas al experimento, pero que
pueden ejercer una influencia sobre los resultados. Son disposiciones conductuales o

ambientales que median entre la variable independiente y la variable dependiente”
(Bisquerra, 2012. P. 139).

En el presente estudio, contaremos con las siguientes variables:

Variables independientes:

e Sindrome de Rett: una enfermedad neurodegenerativa rara, la cual afecta casi
exclusivamente a nifias y que tiene como caracteristicas principales, afectacion
del sistema cognitivo, presencia de estereotipias y movimientos repetitivos con
las manos (lavado de mano), ausencia o trastorno grave del lenguaje oral, déficit

motoricos, apraxia entre otros.

e Programa de danza Contact Improvisation: una tipo de danza que quiere alejarse
de los estdndares de cuerpo perfecto caracteristico de la danza clasica y danza
moderna. Se define como una danza para todo tipo de persona; con este
programa se trabaja gracias a la improvisacion y el contacto una nueva forma de
moverse en el espacio y de comunicar sensaciones y emociones con la mayor

libertad posibles utilizando el lenguaje del cuerpo.

e Edad: el Sindrome de Rett varia mucho segln la edad y segun la severidad de
los sintomas que presenta cada sujeto ademas de atravesar varias etapas en su

desarrollo.
¢ Nivel social y cultural

Variables dependientes:

e Comunicacion no-verbal: Algunas nifias con Sindrome de Rett conservan un

minimo grado de lenguaje oral aunque la mayoria de ellas se comunica a través
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de la mirada y de gestos utilizando el cuerpo como medio de comunicacion.
Segun Del Olmo (2000), la danza Contact Improvisation ofrece canales, vias de
comunicacion alternativas al lenguaje oral utilizando el cuerpo gracias al
contacto con los demas y a la improvisacion de movimientos libres en el
espacio. Con el presente trabajo se pretende medir, a través de la aplicacion de
un programa danza Contact Improvisation, el nivel de mejora de la

comunicacion no-verbal.

e Desarrollo motor: Uno de los problemas que padecen nifias con Sindrome de
Rett estdn asociado a los trastornos motores en particular, alteracion de la
marcha, apraxia y dificultad de motricidad. Como afirman Marin et al. (2008), la
danza Contact Improvisacion tiene como objetivo principal el de entrenar las
habilidades motrices incitando al movimiento y explorando las capacidades
fisico-motrices de cada uno de los sujetos que la ejercen. Con el presente
trabajo se quiere averiguar, a través la aplicacion de dicho programa, el nivel de

mejora del desarrollo motor en nifias con Sindrome de Rett.

3.3. Disefio de la investigacion

El disefio de investigacion en palabras de Arnau (1990 citado en Anguera et al.,
1995) “puede definirse como un plan estructurado de accion que, en funcion de unos
objetivos bésicos, esta orientado a la obtencion de informacion o datos relevantes a los
problemas planteados” (p. 27). Otros autores como Hernandez et al. (2010), afiaden la
importancia de la eleccién de un buen disefio de investigacion ya que si el investigador
elige escrupulosamente, con atencién, cuidando y reflexionando sobre cada paso de su
eleccion, su disefio tendra, sin duda, méas posibilidades de éxito puesto que cada disefio
de investigacién es un mundo aparte y cada uno de ellos tiene sus caracteristicas

propias.

Siguiendo las lineas estos autores, nos encontramos frente a dos aspectos importantes

que caracterizan el disefio de investigacion:

e Los objetivos a los que hace referencia todo el trabajo, indispensable para

establecer una investigacion

20



Beneficios de la danza “Contact Improvisation” como terapia alternativa en el Sindrome de Rett

Trabajo Fin de Méaster (TFM).

e Otros aspecto importante son las informaciones y los datos que se obtienen con

el disefio de investigacion

Dentro del disefio de investigacion resulta siempre conveniente distinguir entre tres
diferentes enfoques: experimental, cuasi-experimental y no-experimental; en términos
de Anguera et al., (1995):

El objetivo primordial del enfoque experimental es la verificacion del impacto
de la variable manipulada o variable de tratamiento experimental. Mediante los
disefios cuasi-experimentales el investigador pretende, también, probar el efecto
de los tratamientos que, de acuerdo con el contexto de investigacion, pueden se
intervenciones, tratamientos terapéuticos o bien programas sociales. (...). Por lo
que se refiere a los disefios no-experimentales cabe destacar, de una parte, que
los métodos de encuesta tienen como objetivos la descripcion de las
caracteristicas o propiedades de una muestra y, al mismo tiempo, pueden guiarse

por otros intereses. (p. 28)

Continuando con ésta definicion, para el alcance de los objetivos propuestos en el
presente trabajo, hemos optado por un enfoque cuasi-experimental. Segin Cook vy
Campbell (1986), los disefios cuasi-experimentales son esquemas de investigacion que
presentan una asignacion no aleatoria y a causa de esto, a diferencia de los disefios
experimentales, no es posible establecer de forma precisa la equivalencia de los grupos

a la hora de iniciar la investigacion.

Los cuasi-experimental son como experimentos de asignacién aleatoria en todos
los aspectos, excepto en que no se puede presumir que los diversos grupos de
tratamiento sean inicialmente equivalentes dentro de los limites del error

muestral. (p. 142)

Si tenemos en cuenta la opinion de Bisquerra (2012), esté tipo de disefio cuasi-
experimental se utiliza a menudo en las investigaciones siendo una modalidad de trabajo
importante dentro de las investigaciones sociales; a pesar de no ser del todo
experimentos verdaderos, ofrecen un control rigoroso y solido sobre las variables.
Existen tipos distintos de disefios cuasi- experimentales; la presente investigacion, se

basara en un disefio cuasi-experimental pretest-postest con grupo de control no
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equivalente y grupo experimental. Siguiendo con la linea de Bisquerra (2012), podemos
resumir que esta tipologia de disefio se utiliza cuando no es conveniente la
aleatorizacion de los sujetos de los grupos; es decir, cuando la eleccion de los sujetos
que constituyen los dos grupos no han sido seleccionados al azar sino siguiendo grupos

ya establecidos sin alterarlos.

Tenemos dos grupos un grupo Experimental (GE) y un grupo Control (GC); se
actuara de la siguiente forma: una vez aplicado un pretest a ambos grupos se procede
con la aplicacién del programa danza Contact Improvisation exclusivamente al grupo
Experimental mientras que al Grupo Control no se le aplica dicho programa aunque sus
unidades son evaluadas con el mismo instrumento de medida que el GE; sucesivamente
se aplicara un post test a ambos grupos y se analizaran los resultados, el esquema
orientativo sera el del CUADRO 3.2.

GRUPOS ASIGNACION | PRETEST TRATAMIENTO | POSTEST
EXPERIMENTAL NA Or: X Oe2
CONTROL NA Occ | —mmmmmeee- Oc2

Cuadro 3.2.: Disefio con grupo de control no equivalente

3.4 Poblacién y muestra

Teniendo en cuenta el enfoque y la metodologia empleada en cada estudio, la muestra

toma significados diferentes;

Desde la perspectiva cuantitativa el primer paso para seleccionar la muestra
consiste en establecer con claridad y delimitar las caracteristicas de contenido
(¢quiénes son las unidades de analisis?), de lugar (;donde estan ubicadas?) y de
tiempo (¢en qué momento?) de la poblacion. La poblacion es el conjunto de
todos los individuos a los que se desea hacer extensivo los resultados de la

investigacion. (Bisquerra, 2012, pp. 142-143)
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En las investigaciones, dado que no es posible obtener informaciones de cada uno de
los individuos que forman parte de la poblacién, sea por motivos econémicos o por falta
de tiempo entre otros, se procede a la seleccion de una muestra definida por Rubio y
Varas (2004) como una parte caracteristica y sobre todo, representativa de toda la
poblacién objeto de estudio. La representatividad de la muestra es un caracter
fundamental de ésta, puesto que se tiene en cuenta a la hora de traer las conclusiones de
la investigacion y a partir de la muestra, se podran generalizar los resultados analizados

a toda la poblacién. (Bisquerra, 2012)

Para la eleccidn de la muestra en el presente trabajo se tendran en cuenta el disefio de
investigacion empleado, asi como la metodologia, ademéas de considerar la presencia
esporadica del Sindrome de Rett con una incidencia en la poblacién en general de
1/10.000 mujeres y por eso la dificultad seleccionar individuaos para determinar una

muestra representativa.

3.3.1. Criterios para la eleccion de la muestra

En palabras de Rubio y Varas (2004) para asegurar que la investigacion tenga una
muestra representativa de toda la poblacion objeto de estudio, hay que tener en cuenta

tres operaciones:

1) Determinar el tamafio de la muestra: proceder con el calculo del nimero de
los sujetos a analizar basandose en criterios fiables de resultados y
optimacidn de costes y tiempos.

2) Elegir la mejor forma de muestreo: existen muchos tipos de muestreo y se
trata de seleccionar el que mejor se adapte a los objetivos de la investigacion
teniendo en cuenta los recursos humanos y econémicos disponibles.

3) Obtener las unidades muéstrales ultimas: se trata de obtener las unidades a las
que se aplicara cada cuestionario concreto (individuos, unidades familiares,

etc.).

Teniendo presente estas operaciones, imprescindibles para la seleccion de una
muestra representativa, pasamos a categorizar las muestras en dos bloques: las muestras
no probabilisticas y las muestras probabilisticas. Las primeras se diferencian en cuanto

a los elementos ya que su eleccion no depende de la probabilidad, sino depende de
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razones que tienen una estricta relacion con las tipologias de la investigacion o del
investigador que selecciona la muestra. Al contrario, “en las muestras probabilisticas
todos los elementos de la poblacidn tienen la misma posibilidad de ser escogidos y se
obtienen definiendo las caracteristicas de la poblacion y el tamafio de la muestra y por
medio de una seleccion aleatoria o mecanica de las unidades de analisis” (Hernandez, et

al., 2010, p. 176).

En el presente trabajo de investigacion optaremos por un muestreo no probabilistico
suponiendo, asi, una forma de seleccién informal de la muestra; entre la variedad de
tipos de muestreo no probabilistico elegiremos el muestro casual ya que, pensamos sea

el més apto para este estudio.

Es un muestreo frecuente en ciencias sociales y en investigacion educativa. El
caso mas frecuente de este procedimiento es el de utilizar como muestra a
individuos a los que se tiene facilidad de acceso, dependiendo de distintas
circunstancias fortuitas. Por eso a veces se le denomina muestreo por
accesibilidad. Un caso particular es el de utilizar voluntarios que acceden a

participar por propia iniciativa en un estudio. (Bisquerra, 2012, p. 148)

He elegido decantarme por éste tipo de muestreo ya que seria muy dificil y complejo
acceder a sujetos con Sindrome de Rett a través de un muestreo aleatorio debido a que

trata de un Sindrome con muy poca incidencia en la poblacion.

3.3.2. Caracteristicas y tamafio de la muestra

Una vez definido el disefio de investigacion y seleccionada la muestra adecuada para
el presente estudio, el proximo paso consistira en decretar el tamafio de la muestra,
aunque previamente hay que determinar el marco del muestreo es decir, “el fichero,
listado, directorio, registro... que mas se aproxime a recoger el universo de poblacion
objeto de estudio (...). De lo completo y actualizado que esté, dependera, en buena

medida, la representatividad de la muestra.” (Rubio & Varas, 2004, p. 320).

Continuando con las ideas de Rubio y Varas (2004), una vez que tengamos claro y
gue hayamos elegido el tipo de marco del muestreo, pasaremos a la determinacion del
tamafio de la muestra, lo cual exige por una parte la determinacién del nimero de

unidades de la muestra que tiene que ser suficientemente representativo de la poblacion
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objeto de estudio, por otra parte dicho numero de unidades tiene que ser lo mas pequefio
posible evitando asi un coste econémico y temporal elevado. Para conseguir dicho
objetivo hay que tener en cuenta la ley de regularidad estadistica la cual afirma, en
términos de Rubio y Varas (2004), “que, cuanto mas pequefias son las muestras, menos
representativas son, pero que a partir de un determinado nimero o tamafio la suma de
nuevos elementos produce muy poca informacién nueva, es decir, a partir de un limite

se produce la repeticion” (p. 321).

A partir de esta definicion cabe preguntarse ¢como y cudndo se obtiene dicho limite
que andamos buscando para determinar el correcto tamafio de la muestra? La respuesta
a esta pregunta se obtiene en funcidén de tres valores los cuales son la varianza
poblacional, el nivel de confianza y por ultimo el méaximo error permitido en las
estimaciones. Vamos a analizar cada uno de estos valores, siguiendo la linea de Rubio y
Varas (2004):

e Varianza poblacional: se refiere al nivel de homogeneidad o heterogeneidad
de la poblacion sobre las que hemos escogido la muestra. Cuanto mas la
poblacion sea uniforme pudiendo asi garantizar la homogeneidad de la
misma, el tamafio de la muestra serd inferior.

e El nivel de confianza: a partir de la forma de la campana de Gauss, la cual
determina la distribucion de la mayor parte de los fendmenos sociales, se
establecen los intervalos de confianza, es decir, la probabilidad de lo que el
investigador estima en su estudio, se ajuste lo mas posible a la realidad.

e Maximo error que se permite en las estimaciones: en las investigaciones
“existe una relacion entre el tamafio de la muestra y el error muestral: asi
cuanto mayor es el tamafio de la muestra, menor es el error muestral;

mientras que para muestras poblacionales pequefias el error suele aumentar”

(p. 323)

En definitiva, teniendo en cuenta las afirmaciones anteriores, gracias a los diferentes
autores mencionados y, recordando que el disefio de investigacion empleado para el
desarrollo de dicho trabajo sera un disefio cuasi experimental con un Grupo Control (al
cual no se le aplicara ningin programa) y un Grupo Experimental (al cual se le aplicara
un programa de danza Contact Improvisation (Cl)), la poblacién seleccionada para el

presente trabajo de investigacion estard compuesta por todas la nifias que padecen
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Sindrome de Rett escolarizadas tanto en centros ordinarios, puablicos o concertados,
como en centros de Educacion Especial, al igual de las que hacen parte de asociaciones
de la ciudad de Almeria capital y provincia. De dicha poblacion, extraeremos una
muestra que esta compuesta por dos grupos de cinco nifias con Sindrome de Rett por un
total de diez sujetos objeto de estudio. Como ya hemos dicho anteriormente, ya que
hemos optado por una muestra de tipo casual, los sujetos que acceden a participar en
este estudio, lo haran por propia iniciativa, de manera voluntaria tal como lo prevé la

tipologia de muestreo seleccionado.

3.5. Métodos e instrumentos para la recogida de datos

Una vez definido el disefio de investigacion, seleccionado la poblacion y la muestra
objeto de estudio, de acuerdo con nuestra hipdtesis, pasamos a los métodos e
instrumentos para la recogida de datos. ¢Qué implica este paso caracterizado por la
recogida de datos? Para la respuesta a esta pregunta me he basado sobre los autores
Hernandez et al., (2010), los cuales en su obra especifican que recolectar los datos
“implica elaborar un plan detallado de procedimientos que nos conduzcan a reunir datos
con un propdsito especifico” (p. 198). Dicho plan entre otras cosas incluye determinar a
través que método, medio se recogeran los datos ya que existe la posibilidad de elegir
entre varios métodos siempre que sean fiables, validos y sobre todo objetivos.

En las investigaciones de tipo cuantitativo existen variados métodos para la recogida
de datos tan utiles y fructiferos como los que normalmente se utilizan para este tipo de
investigacion; uno de ellos consiste en valorar los niveles de las variables dependientes,
en este caso el desarrollo motor y el nivel de comunicacion no verbal. Por ello vamos a
utilizar como instrumento escalas de evaluacién para la realizacion de la presente

investigacion.

e Para el desarrollo motor utilizaremos, en edades tempranas desde el

nacimiento hasta los 6 afios de vida, la escala de Brunet-Lezine, como

instrumento para la recogida de datos:

La Escala de Brunet-Lezine ha sido ampliamente utilizada en el campo de la

educacion ya que cuenta con altos indices de consistencia y fiabilidad. Es una escala de
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desarrollo motor que se publicé en 1951 y que evaluaba de 1 a 30 meses de vida. Esta
escala surgié como consecuencia del estudio comparado con diversas escalas de Baby-
Tests, especialmente los de Bulher-Hetzer y A. Gessel. El objetivo de los autores era el
de conocer al nifio en su propia espontaneidad, en el dia a dia, en el desarrollo de su
vida junto a sus familiares, teniendo siempre en cuenta el entorno que le rodea.
Seguramente la misidn principal que se proponian los autores de dicha escala era el de
averiguar el nivel de desarrollo motor del nifio al comparar la edad cronoldgica real con
la edad del desarrollo obtenida de la aplicacion de las diversas pruebas. (Brunet y
Lézine, 1980)

En 1995 la autora Denise Josse comienza la revision de esta escala que termina en el
1997 con la publicacion de su escrito en castellano, manteniendo una parte importante
del contenido original, asi como su principio de construccion y sus caracteristicas de
base en las siguientes areas:

e Desarrollo postural
e Coordinacion éculo-manual
e Lenguaje

e Socializacion

Las modificaciones aportadas con la revision de este instrumento segtn Josse (1997)
fueron varias:

e Se corrige la sobreestimacion de los prematuros

e Seeliminas los elementos de 1 mes

e Se modifican los niveles de edad: 2-30 meses

e 98 elementos idénticos, 19 modificados y 33 nuevos

En término de Josse (1997), La escala Brunet-Lézine contempla varios niveles de
edades agrupadas de mes en mes hasta los 10 meses y luego en edades correspondientes
alos 12, 15, 18, 21, 24,y 30 meses y los 3, 4 y 5 afios. La prueba consta de 10 item por
niveles de edad hasta los 30 meses, de los cuales seis hacen referencia a tests y cuatro a
comportamientos que se pueden observar y analizas de la vida diaria de los sujetos con
la ayuda de los familiares o de los cuidadores que poseen informaciones personales

sobre ellos. Si un nifio efectua todos los items de su nivel de edad se le pasan los items
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del siguiente nivel hasta que no pueda avanzar en todos los items de un nivel. De la
misma forma, si un nifio no puede superar un item de un nivel se retrocede hasta que
pueda completar un nivel correspondiente a una edad sin presentar fallos significativos.
Los puntos que se hayan obtenido en cada una de las cuatro areas se convierten en

edades del desarrollo parcial y global. (Josse, 1997)

Siguiendo la linea de Brunet y lézine (1980) los items se puntdan de la siguiente
forma:
e 1 punto por item de 1 a 10 meses
e 2 puntos por item de 12 meses
e 3 puntos por item de 15 a 24 meses
e 12 puntos a los 4 afios
e 16 puntos a los 5 afios

e 20 puntos a los 6 afios

Esta escala se caracteriza por su aplicacion sencilla y rapida permitiendo realizar un

buen perfil del desarrollo motor.

Para edades de mas de seis afios utilizaremos como instrumento de recogida de datos
otra escala para medir el desarrollo motor; se trata de la bateria de tests motores de
Ozeretsky En palabras de los autores Rosa, Rodriguez, y Marquez (1996) el mismo
Ozeretsky tenia como objetivo principal el de “determinar de una forma exhaustiva la
actitud motriz de los nifios y ha sido y sigue siendo ampliamente utilizada en distintas
partes del mundo donde se han realizado modificaciones”. (Rosa, Rodriguez, &
Marquez, 1996, p. 131)

Siguiendo lo afirmado por los autores citados precedentemente dicha bateria de tests
motores comprende pruebas desde los 4 hasta los 16 afios de edad. Segin Rosa et al.,
(1996) se divide en los subtests siguientes:

e Coordinacion estatica
e Coordinacion dinamica de las manos
e Coordinacién dindmica general

e Rapidez de movimientos
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e Movimientos simultaneos

e Ausencia de sincinesias

Gracias a este instrumento se puede lograr la edad motora de los sujetos participantes
y su cociente motor, relacionando los resultados con la edad cronoldgica segun la
siguiente férmula:
EM
Cl=——X 100
EC

e Para conocer los niveles de comunicaciéon no verbal vamos a emplear

otra escala de evaluacién como instrumento para la recogida de datos: La
prueba ACACIA de Tamarit.

La prueba ACACIA (Analisis de la Competencia Comunicativa e Interactiva en el
Autismo y otros trastornos generalizados del desarrollo), es un instrumento utilizado
para valorar la competencia comunicativa del nifio con bajo nivel de funcionamiento
verbal a través de un guion estructurado de interaccién, se suele aplicar de forma
individual y la durada de la prueba es de mas o menos 15 minutos. Al igual que otros
instrumentos de evaluacién se precisa el utilizo de una grabadora para poder recoger
informaciones respecto a lo que se quiere analizar. En el caso de este trabajo se trata de
la comunicacién no verbal. El proceso de analisis que sigue a la grabacion permitira

establecer un incide de cada categoria. (Garcia, 2008)

El guion estructurado, que sigue el adulto que interactta con el nifio o la nifia, como

explica Tamarit y el Equipo CEPRI (1998), sigue los siguientes pasos:

Muestra de juguetes
Manipulacion de juguetes
Actitud pasiva con juguetes

Gestos comunicativos

vV V V V V

Alejamiento de juguetes
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Muestra de comida
¢ Qué esta comiendo?
Juegos interactivos

Actitud pasiva sin objetos

Y V. V VYV V

Objeto en caja trasparente

En términos de Tamarit y Equipo CEPRI (1998):

En esta prueba el nifio no falla, no tiene que resolver nada de una manera
determinada; precisamente, consiste en determinar el tipo de esquemas o
estrategias que pone en marcha ante esas situaciones problema, y no si pone una
u otra. En este sentido, es una prueba situacional que determina el nivel de

capacidad y no el grado de limitacion. (p. 15)

Los perfiles obtenidos ofrecen pautas para evaluar el progreso comunicativo de los
participantes de la investigacion. Tiene la gran ventaja de que se pueden evaluar

personas sin lenguaje y con Discapacidad Intelectual.

3.6. Analisis de los datos y criterios de interpretacion

El anélisis de los datos asume un papel fundamental en gran parte del proceso de
investigacion ya que sirve de puente para la elaboracion de los resultados finales. Desde
el enfoque cuantitativo, en palabras de Bisquerra (2012), el analisis de datos se puede

resumir diferenciando tres fases:

e Una fase de andlisis exploratorio inicial de los datos que consiste en la
depuracion de la matriz de datos y en analisis descriptivos de los mismos.
e Una segunda fase de andlisis bivariable a través de estudios diferenciales.

e Una tercera fase basada en analisis multivariantes.

Para detallar los analisis pertinentes en nuestra investigacion, se va a seguir el orden
de la hipdtesis y los objetivos planteados. En primer lugar, se van a realizar las
siguientes consideraciones; dado que, como anteriormente explicado, el muestreo, en el
presente trabajo, es de tipo no probabilistico y ademas la muestra nos es muy numerosa,

se procedera a utilizar las pruebas no paramétricas.
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En términos de Bisquerra (2012), podemos resumir que las pruebas no paramétricas
son aquellas que se ocupan de aportar una solucién en los casos que prevén contextos
que no cumplen necesariamente los supuestos paramétricos previstos en la fase de

analisis de datos.
Segun Berlanga y Rubio (2012),

Las pruebas no paramétricas reunen las siguientes caracteristicas: 1) son mas
faciles de aplicar; 2) son aplicables a los datos jerarquizados; 3) se pueden usar
cuando dos series de observaciones provienen de distintas poblaciones; 4) son la
Unica alternativa cuando el tamafio de muestra es pequefio y 5) son Utiles a un

nivel de significancia previamente especificado. (p. 102)

Teniendo en consideracion estas definiciones, podemos proceder con los analisis
pertinentes en nuestro estudio, siguiendo con la presentacion de los estadisticos que se
utilizaran en funcién de la hipétesis y de los objetivos propuestos; todo esto, mediante
uno de los programas mas difundidos y utilizados dentro de las varias investigaciones:
el SPSSS, un programa desarrollado en la Universidad de Chicago y que contiene una
variedad muy amplia de andlisis estadisticos los cuales utilizaremos en nuestra

investigacion.

Vamos ahora a analizar los datos para poder obtener los resultados finales que nos

ayudaran a validar la siguiente hipétesis de investigacion planteada en este estudio:

+ EXxiste una mejora de la comunicacion no verbal y del desarrollo motor en nifias
con Sindrome de Rett que siguen un programa de danza Contact Improvisation

respecto a nifias que no participan en éste.

A partir de ésta, se tratara de comparar muestras independientes tal como el Grupo
Control y el Grupo Experimental en la situacion de postest prevista en nuestro disefio

de investigacion.
En relacion a los objetivos de la investigacion:

1° OBJETIVO:

e Conocer los niveles de Comunicacion no verbal del grupo Control y del grupo

Experimental.
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2° OBJETIVO:

e Conocer los niveles de Desarrollo Motor del grupo Control y del grupo

Experimental.

Para analizar el primer y el segundo objetivo aqui expuestos, hay que describir los
datos, los valores y las puntuaciones obtenidas por cada variable. Por ello usaremos la
estadistica descriptiva es decir: media, desviacion tipica, valores maximos y minimos,

curtdsis y asimetria.

3° OBJETIVO:

e Determinar cudles son los niveles de desarrollo de la comunicacion no verbal

del Grupo Experimental con independencia de la edad.

4° OBJETIVO:

e Determinar cuales son los niveles de desarrollo motor del grupo Experimental

con independencia de la edad.

Para poder obtener informacién sobre estos dos objetivos, al ser independientes los
grupos de edad, usaremos la prueba U de Mann-Whitney. Es un test no paramétrico que
segun Berlanga y Rubio (2012), se usa “sobre todo cuando la normalidad de las
distribuciones de la variable en estudio este en duda y el tamafio de la muestra sea
menor a 30 casos, el empleo de las pruebas no paramétricas o de distribucién libre esta
indicado” (p. 101). Se utiliza cuando la variable independiente es dicotomica y la

variable dependiente es ordinal o de intervalo.

Para la interpretacion de los resultados, hay que tener presente que para que existan
diferencias significativas con un minimo margen de error el valor tiene que estar por
debajo de 0,05.

5° OBJETIVO:

e Determinar cudles son los niveles de desarrollo de la comunicacién no verbal
del Grupo Experimental con independencia del nivel social y cultural de la

familia.

6° OBJETIVO:
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e Determinar cudles son los niveles de desarrollo motor del Grupo Experimental

con independencia del nivel social y cultural de la familia.

Al igual que con los objetivos numero 3 y 4, los objetivos numero 5 y 6 al ser
independientes los niveles sociales y culturales de la familia vamos a emplear la prueba
de U de Mann-Whitney.

/° OBJETIVO:

e Conocer si existen diferencias significativas entre el grupo control en el pretest

y en el postest.

8° OBJETIVO:

e Conocer si existen diferencias significativas entre el grupo experimental en el

pretest y en el postest.

Para estos dos objetivos nimero 7 y 8, vamos a conocer si existen diferencias entre
muestras relacionadas, o sea la misma muestra con un antes y un después, usaremos la
prueba de Wilcoxon. Esta, es una prueba no paramétrica que se utiliza para comparar si
existen diferencias entre las distribuciones de dos muestras relacionas, en nuestro cada

de dos grupos el grupo control y el grupo experimental. (Hernandez et al., 2010)
3.7. Secuenciacion de la investigacion
Considerando que la investigacion va a ser comenzada en el presente afio 2015, a nivel

general, el calendario a seguir para poder ir desarrollando la investigacion desde la fase

de recogida de datos hasta la difusién, puede ser el siguiente:

DISTRIBUCION ACTIVIDAD DESARROLLADA
TEMPORAL

e Estudio de la poblacion objeto de estudio de la
investigacion
e Seleccion de la muestra (Grupo Control y

Octubre 2015-Febrero 2016 Grupo Experimental)

e Dialogo con los representantes, tutores, padres
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e Yy maestros de las nifias que van a participar en
la investigacion

e Elaboracién de las autorizaciones pertinentes
para poder disponer de las informaciones
confidenciales necesarias referente a los
participantes

e Introduccién en el contexto objeto de la

investigacion y dialogo con los participantes

Marzo 2016- Febrero 2017

e Pasacion de Pretest para ambos grupos (Grupo
Control y Grupo Experimental)

e Entrenamiento con el Programa de danza
Contact Improvisation solo para el Grupo
Experimental.

e Pasacion de Postest para ambos grupos (Grupo
Control y Grupo Experimental)

Marzo 2017-Septiembre 2017

e Transcripcion de la informacion en la matriz de

datos del programa informatico SPSS

Septiembre 2017- febrero 2018

Analisis de los datos a través del programa SPSS para
la obtencion de los primeros estadisticos con respecto
a la poblacion muestral. Contraste de la informacion
obtenida con la informacién del apartado del estado de

la cuestion presente en esta investigacion

Marzo 2018- Agosto 2018

e Redaccién del informe
e Elaboracion del informe final

¢ Difusion de la investigacion
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3.8. Discusion y conclusiones finales

El siguiente y ultimo paso, una vez finalizado el disefio metodoldgico, es el de
redactar una discusion en la que se argumenten y se den explicaciones sobre los
resultados que se han obtenido teniendo siempre bien en cuenta que se trata de una
posible investigacion la cual no se ha llevado a cabo, por eso, todas las conclusiones y
todos los resultados, se interpretarian con los encontrados en la literatura hasta ahora;
ademés, por lo mismo, tampoco serd posible hacer referencia a las debilidades
metodoldgicas que podrian existir durante el desarrollo de la investigacion.

Querria destacar la importancia de llevar a cabo este estudio por varios motivos. Uno
de ellos es la escasa literatura, sobre todo espafiola, que existe al respecto tanto sobre el
Sindrome de Rett tanto sobre la danza Contact Improvisation. Casi todos los estudios,
las investigaciones y los articulos encontrados se han llevado a cabo en paises de
América del sur, mientras que en Europa se llevan a cabo en poblaciones concretas

como la alemana.

Otro de los motivos significativos es la importancia de encontrar terapias alternativas
a la medicina y a la fisioterapia para las nifias con Sindrome de Rett a través de talleres,
programas alternativos, terapias etc. en las cuales puedan disfrutar, desarrollando
variadas habilidades que hasta ahora no conocian, como pueden ser las habilidades

motrices y la comunicacion no verbal, entre otras.

Por estas razones las conclusiones que se obtengan en un futuro con la elaboracion
de la presente investigacion, podran contribuir a la mejora de la calidad de vida de las

personas gque padecen Sindrome de Rett.
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