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Resumen: A través del presente articulo pretendemos compartir la experiencia de
Guillermo, un alumno de 4 afios con necesidades especificas de apoyo educativo, des-
de dos contextos complementarios e interrelacionados. Por un lado, la participacién
desde atencién temprana; por otro, la participacién desde la propia escuela. Sobre la
base del trabajo interdisciplinar y de los objetivos consensuados entre ambos servicios
y la propia familia, ofreceremos un resumen de la intervencién realizada, al tiempo que
una relacién orientativa de recursos y estrategias empleados para favorecer el acceso y
manejo del ordenador. Para las personas con una afectacién o compromiso motor y
funcional, la adquisicién de habilidades que permitan el manejo de nuevas tecnologias
puede convertirse en una de las pocas opciones, y por ello principales, de participar con
los madximos niveles de autodeterminacién y autonomia en experiencias de aprendizaje,
comunicacion, socializacién, ocio y trabajo. Finalizaremos con una reflexién sobre la
inclusién, entendida como paradigma que oriente y asegure una experiencia de apren-
dizaje con plenas garantias y respete el derecho inalienable de todos los nifios y nifas a
una educacién publica de calidad.

" A pesar de que el presente articulo ha sido elaborado por los dos autores, la experiencia que compartimos
es posible solo gracias a la suma de muchos esfuerzos profesionales y personales. Desde aqui queremos mostrar
nuestro mds sincero agradecimiento al equipo del CEIP Joan Fuster: Mari Carmen Felipe, Begofia Rubio, Beatriz
Solaz, Cari Gémez, Maite Aparicio, Maite Esteve y Beatriz Garcfa. A las otrora estudiantes, y ahora profesionales,
Raquel Parrondo y Amparo Minguez. A la terapeuta ocupacional Natalia Nieves. A todo el equipo de Educacién
Infantil y Atencién Temprana I’Alqueria y, en dltimo lugar, aunque les corresponde el primero lugar, al propio
Guillermo y a su familia.
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Abstract. This article shares the experience of Guillermo, a 4 year old pupil with spe-
cific educational support needs, from two complementary and interrelated contexts. On
the one hand, through early intervention and, on the other, from the school. Based on
interdisciplinary work and the objectives agreed between both services and the family,
this article offers a summary of the intervention carried out and a list of the resources
and strategies used to promote access to and use of the computer. For people with
motor and functional impairment or affectation, the acquisition of skills that enable
them to use new technologies may become one of the few, and therefore main, options
available for them to participate in learning, communication, socialization, leisure and
work experiences with the highest levels of self-determination and autonomy. The article
ends with a reflection on inclusion, understood as a paradigm that guides and ensures
a learning experience with full guarantees and that respects the inalienable right of all
children to receive a high quality public education.

Keywords: Early Intervention, occupational therapy, education, inclusion, computer,
new technologies, alternative and augmentative communication, AAC, CP, Cornelia de
Lange Syndrome.

INTRODUCCION

Uno de los momentos que mds preocupa a las familias que acuden a un Centro de
Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT) es la incorporacién de su hijo al
segundo ciclo de Educacién Infantil, por varios motivos: la interrupcién de los servicios
ofrecidos desde Atencién Temprana (AT), la eleccién o asignacién de centro escolar y el
bienestar del nifio en ese proceso de cambio.

“sSerd éste el mejor colegio?”, “;Contard con los apoyos necesarios?”, “;Qué expe-
riencia tiene el centro con nifios con necesidades educativas?”, “;Estard igual de bien
atendido en la escuela que en el CDIAT?”, “;No puede seguir en AT al tiempo que va
al colegio?”. Estas y otras muchas son preguntas que afio tras afio se formulan a quienes
trabajan en AT, sin perder por ello un dpice de vigencia, importancia y preocupacion, en
primer lugar para las familias y, en un segundo lugar, para el equipo terapéutico.

Ese miedo e incertidumbre estd sobradamente justificado y reside en las consecuen-
cias a largo plazo de una decisién tomada, a veces por la propia familia, en otras ocasio-
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nes impuesta por la Administracion educativa, siendo el nifio tan pequeno. La familia de
Guillermo no es una excepcién.

En este articulo ofreceremos el desarrollo de un trabajo cooperativo e interdisciplinar,
que todavia continta, entre el CEIP Joan Fuster, de Manises, y el Centro de Educacién
Infantil y Atencién Temprana I’Alqueria, de Valencia.

RESENAS SOBRE ATENCION TEMPRANA Y EDUCACION

El concepto de la AT ha ido evolucionando desde un modelo tradicional, dirigido
fundamentalmente al nino, en el que los padres se limitaban a seguir unas pautas mar-
cadas por los profesionales, hacia un enfoque actual en el que la intervencién se dirige
al nifio, la familia y el entorno. Dentro de los principios que fundamentan la prictica
en AT existe, cada vez con mayor consenso internacional y con una implantacién ge-
neralizada, un modelo de intervencién basado en entornos naturales y centrado en la
familia. Segtin esto, la AT debe ser entendida como una actividad de base comunitaria y
consciente de las necesidades globales del nifo y la familia (Dunst, 2000; Giné, Gracia,
Vilaresa y Garcia, 2006; Guralnick, 2001). La intervencién centrada en la familia con-
sidera a esta como centro de atencién y organiza su asistencia en forma de colaboracién,
enfatizando sus fortalezas y capacidades. Tiene presentes sus deseos, potencialidades
y necesidades (Allen y Petr, 1996), llevando implicitos los principios de capacitacién,
proximidad, interdisciplinariedad y apoyo en los entornos naturales’.

Una de las caracteristicas principales de 'Alqueria reside en la fusién, dentro de un
mismo espacio fisico, de estos dos servicios, educativo y terapéutico. Siendo la escuela
infantil uno de sus contextos principales, observamos, por un lado, que los nifios con
NEAE se benefician al compartir experiencias con otros nifios con desarrollo tipico, que
les sirven como modelos positivos de referencia y aprendizaje; y, por otro, que la inter-
vencién desde AT debe alcanzar los entornos donde el nifio lleva a cabo sus ocupaciones,
donde participa.

La retroalimentacién positiva que resulta de integrar ambos servicios en un espacio
comun ha permitido potenciar y mejorar la calidad de ambos, pudiendo destacar, entre
sus fortalezas: la conciliacién familiar; la concentracién de medios; la reduccién del
absentismo escolar; la eficiencia del tiempo de trabajo; los beneficios econémicos; la fa-
cilitacién de los procesos de inclusién y generalizacién de aprendizajes; la mejora de los

! Puede consultarse mds informacién sobre este modelo, descargarse herramientas, gufas précticas y referencias
bibliogréficas de acceso libre, en inglés y/o castellano, en las siguientes paginas web: <http://community.fpg.unc.
edu/>, <http://nichcy.org/espanol/>, <http://www.fipp.org/index.html/> y <http://www.siskin.org/>.
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canales comunicativos entre ambos equipos; la agilidad en la intervencién ante nuevas
necesidades de los nifios; el desarrollo de un trabajo, en ocasiones, interdisciplinar, y la
firme intercesién por una escuela inclusiva real y eficaz.

Pese a que la AT presta servicio a nifos con alteraciones del desarrollo o riesgo de
padecerlos, entre los 0 y 6 afios, nos encontramos con que el grueso de los ninos atendi-
dos tienen menos de 4 afios. Una de las razones principal es que Educacién, en el caso
de ninos con NEAE y mediante la elaboracién del Dictamen de Escolarizacion, ya prevé
qué modalidad de escolarizacién y apoyos profesionales puedan necesitar y, en conse-
cuencia, asi los asigna para cada caso en concreto. Se entiende que dicha asignacién, ya
sea maestro de pedagogia terapéutica, audicién y lenguaje, fisioterapeuta y/o educador,
se adaptard a las caracteristicas del menor y cubrird sus necesidades. Otro de los motivos
es que, desde los CDIAT, se prioriza la atencién a los nifios mds pequefios, ya que no
cuentan con otro servicio de cardcter publico, y si en el caso de aquellos escolarizados
con dictamen.

ATENCION TEMPRANA Y ESCUELA: UNA ALIANZA NECESARIA

La AT estd obligada a ver el nifio y su familia como un conjunto que, ademds, estd
inexorablemente vinculado a un contexto fisico, social y cultural. No deberiamos pasar
esto por alto ni dejar de reflexionar sobre el sentido profundo que conlleva. Hay que en-
tender el contexto como el escenario vital en el que las necesidades que detectamos du-
rante la valoracién de cada nino, en términos de inmadurez, disfuncién o discapacidad,
van a cristalizar. Uno de los principios que persigue toda estimulacién e intervencién
terapéutica es la generalizacién de los aprendizajes: que el logro adquirido en la sala de
terapia o en el despacho del profesional sea el precursor de una habilidad utilizada en su
hogar, en su clase, en la relacién con sus iguales, durante la compra en el supermercado,
en el parque del barrio... En definitiva, donde y en el modo en que el nifio y su familia
hagan su vida. Es necesario entender cudles son las caracteristicas propias de su contexto,
ya que en ellas se encuentran oportunidades para favorecer el desarrollo o minimizar el
impacto de dichas dificultades.

Por incongruente que pueda resultarnos, problema y solucién coexisten y confluyen
en el mismo punto, siendo el desafio de la AT hallar el modo en que las estrategias son
adaptadas a cada nino en particular, con la idiosincrasia propia de su familia y segun el
contexto en el que se desenvuelve. En ocasiones podran ser similares, pero sabemos que
siempre serdn diferentes. Siempre. Aunque parecidos, no hay dos nifios ni dos familias
iguales, por eso tampoco tendrian que existir desde la AT dos abordajes iguales.
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Si hay un contexto que destacar en la vida de cualquier nifo, ese es la Escuela Infan-
til. La ley es clara en este sentido: la prestacién por maternidad contard con un periodo
de descanso de dieciséis semanas ininterrumpidas. Transcurrido ese tiempo, salvo que la
economia familiar pueda sostenerse con el sueldo de uno de sus miembros o se cuente
con el suficiente apoyo familiar o social, los nifios acudirdn a una escuela infantil. En
nuestro contexto sociocultural, las escuelas infantiles son un entorno natural (porque es
habitual) generalizado. La AT no puede ser ajena a esta realidad y debe incorporarla a
sus planes de actuacién y a la hora de planificar un abordaje holistico.

;Quién y como es Guillermo?

Guillermo nacié el 5 de julio del 2007. Presenta dos diagndsticos principales: Parali-
sis cerebral infantil (PCI) y sindrome de Cornelia de Lange.

El primero de ellos es una PCI con afectacién bilateral de tipo espdstico-distonica,
con un Nivel V segiin el GMFCS?, y un Nivel IV segin el MACS’. El grado de espasti-
cidad de Guillermo, aspecto que explicaremos a continuacién, puede clasificarse, segtin
la Escala Modificada de Ashworth?, en un nivel 3, para miembros superiores, y en un
nivel 4, para miembros inferiores.

¢Y cémo afectan esos niveles de funcionalidad a su dia a dia? Guillermo es un nino
dependiente para llevar a cabo las actividades de la vida diaria. Requiere apoyo para el
vestido, desvestido, higiene, alimentacién, juego, aprendizaje escolar y para colocar el
comunicador, aunque se muestra participativo en todas ello durante su desarrollo y rea-
liza determinadas acciones. A nivel manipulativo, puede realizar agarre de objetos, pero

2 El GMFCS son las siglas correspondientes al Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa (en
inglés, Gross Motor Function Classification System), herramienta que permite establecer un diagndstico funcional,
asignado por niveles del 1 al 5 (siendo 5 el valor que contempla un mayor compromiso o afectaciéon funcional),
seglin las capacidades motoras en nifios y jévenes, de 0 a 18 afios. Para mds informacién acerca de la GMECS,
puede consultarse la propia clasificacion traducida al castellano y publicada por la Sociedad Espanola de Fisiotera-
pia Pedidtrica en <http://www.sefip.org/ficheros/descargas/SistemaClasificacionGMFCSExtendida.pdf>.

3 Con caracteristicas estructurales muy similares al GMFCS, MACS son las siglas correspondientes al Sistema
de Clasificacién de la Habilidad Manual (en inglés, Manual Ability Classification System). Este Sistema de Clasifi-
cacién estd ideado para nifos y ninas con PCI, desde los 4 a los 18 afios, y se utiliza para clasificar, con niveles del
1 al 5 (siendo 5 el valor que contempla un mayor compromiso o afectacién funcional), su habilidad a la hora de
manipular objetos en actividades de la vida diaria. Puede descargarse el MACS en castellano a través del siguiente
enlace: <http://www.sefip.org/ficheros/documentos/MACS_Spanish_2010.pdf>.

* La Escala Modificada de Ashworth (en inglés, Modified Ashworth Scale, MAS) permite una descripcién
cualitativa del grado de espasticidad o hipertonia. Los valores oscilan entre 0 y 4, siendo 0 un tono normal y 4 el
grado mds alto de hipertonfa. Pueden evaluarse distintas articulaciones y asignarse puntuaciones independientes.
Esta escala puede obtenerse ficilmente introduciendo sus datos en los principales buscadores de Internet.
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con unos niveles de precisién reducidos, mostrando dificultad, principalmente, para la
suelta, resultando mds hébil con su mano derecha. Para sus desplazamientos utiliza una
silla de ruedas propulsada por una segunda persona. Su lenguaje oral se circunscribe a
un repertorio reducido de palabras, pero esto permite a familiares y educadores poder
reconocer sus necesidades bdsicas, mientras que Guillermo puede decidir cuando se le
ofrecen diversas propuestas y expresar sus intereses, afirmando o negando. Su principal
c6digo de comunicacién es a través de la mirada, la expresividad facial y el sefialamiento.
A nivel comprensivo, Guillermo entiende el lenguaje referido a términos, objetos, accio-
nes, personas, lugares, familiares y habituales. Esto es asi, en ausencia del comunicador.
Con ¢l puede expresar qué actividades de ocio quiere llevar a cabo, la necesidad de comer
o beber, el tipo de alimento o bebida le apetece, el familiar ha pasado la tarde, etc.

Pero lo que mejor describe a Guillermo no son sus limitaciones. Si hay algo por lo
que se caracteriza es por ser un nino increiblemente sociable, muy familiar, afectuoso,
sonriente, callejero, juguetdn, en definitiva, por ser un nino feliz.

La PCI son alteraciones permanentes del movimiento y la postura que limitan la
actividad, debidas a trastornos no progresivos ocurridos durante el desarrollo cerebral
del feto o el nifio pequefo. Los trastornos motores se acompanan frecuentemente de
alteraciones sensoriales, perceptivas, cognitivas, de la comunicacién, de la conducta, de
epilepsia y de problemas musculo-esqueléticos secundarios (Sussman, citado por Alonso,
2011). Guillermo sufre lesién neurolégica como resultado de complicaciones durante su
gestacién al producirse parada cardiaca, con la consecuente falta de oxigeno al cerebro,
teniéndole que realizar a la madre cesirea de urgencias en la trigésimo cuarta semana
de embarazo (un embarazo a término dura cuarenta semanas) y practicar a Guillermo
maniobras de reanimacién.

La distonia se define como un trastorno hipercinético del movimiento caracterizado
por contracciones involuntarias, sostenidas o intermitentes, que causan retorcimiento y
movimientos repetidos, posturas anormales o ambos (Sanger, Delgado, Gaebler-Spira,
Hallett y Mink, 2003). El tono fluctta entre hipotonia, normotonia e hipertonia, y las
alteraciones surgen o pueden precipitarse o empeorar por intentos de movimiento o por
cambios en el estado emocional. La distonfa disminuye o desaparece durante el sueno.
La contracciéon simultdnea de musculos agonistas y antagonistas es la base del trastorno
disténico (Vivancos-Matellano et a/l., 2007).

Aunque la terminologfa anteriormente expuesta pueda no ser conocida y resultar
algo compleja, es utilizada con gran frecuencia para describir las caracteristicas de alum-
nos con este tipo de diagnéstico (PCI), por lo que conocerla podria resultar de utilidad
a maestros y educadores. Existen varios tipos de PCI segtn la sintomatologfa de afecta-
cién, siendo la espdstica la mds comun. Este desorden motor se expresa por un aumento
exacerbado del tono muscular, y una limitacién de la movilidad articular dependiente
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de la velocidad y de su alcance dependerd, en gran medida, de la capacidad motriz de la
persona. No toda la musculatura del cuerpo estd afectada por igual ni todos los musculos
son espdsticos, pero puede decirse que afecta a la musculatura antigravitatoria, que prin-
cipalmente es la flexora. Este aumento de tono dificulta la realizacién de movimientos,
tanto voluntarios como pasivos, ya sean gruesos o de precision con las manos. Imagi-
nemos que para ensartar una bolita en un cordel, actividad muy comin en la etapa de
infantil, al tiempo que queremos mover las manos y los brazos, se nos activa de forma
irremediable la musculatura de todo nuestro cuerpo. Esto exige un gran esfuerzo fisico y
un alto nivel de atencién y supone una gran fatiga para movimientos, muchas veces con
escaso control e imprecision. La realizacién de cualquier actividad, por nimia que nos
resulte, puede desencadenar esta reaccién hiperténica de la musculatura y comprometer
gravemente su ejecucion.

Sobre el segundo de los diagndsticos, el sindrome de Cornelia de Lange’, se trata
de una enfermedad genética que surge por una alteracién del cromosoma 5. Afecta por
igual a hombres y mujeres y, entre sus caracteristicas generales, podemos destacar cierto
grado de discapacidad intelectual, con una afectacién mds significativa en el drea de la
comunicacién y del lenguaje, alteraciones a nivel orgdnico (sistema digestivo, cardiaco,
etc.), ademds de presentar unos rasgos faciales muy particulares, como microcefalia, na-
riz pequena y ancha, labios finos y hacia abajo, cejas espesas y abundante vello corporal.
En todo caso, es un sindrome con una gran heterogeneidad de sintomas (mds de los aqui
expuestos), lo que puede ocasionar diferencias muy significativas entre personas con esta
misma alteracién genética.

Ambas patologfas no tienen entre si una relacién causal.

EXPERIENCIA DE TRABAJO ENTRE ATENCION TEMPRANA Y ESCUELA

Deciamos que la familia de Guillermo no era una excepcién. El momento en el que
Guillermo debe pasar a la escuela, esto es, en septiembre del 2010, habia transcurrido
todo un ano desde que comenzara a asistir al Centro de Educacién Infantil (solo primer
ciclo) y AT TI’Alqueria, recibiendo tanto atencién educativa como terapéutica. Si esa
inseguridad de las familias, a la que nos referiamos, es de por si intensa cuando deben
pasar de AT a la escuela, imaginemos cuando el cambio es de ambos servicios simultd-
neamente, en tiempo, lugar y profesionales.

> Puede ampliarse informacién sobre este sindrome a través de la pagina web de la Asociacién Espafiola Cor-
nelia de Lange en <http://www.corneliadelange.es/>.
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A través de la vivencia de Guillermo queremos mostrar que la coalicién entre AT y
escuela es necesaria, es posible y, sobre todo, es beneficiosa para los ninos y los compa-
fieros de su alrededor.

Ofrecemos la experiencia entre el CEIP Joan Fuster y el CDIAT I’Alqueria en el
momento que Guillermo se incorpora al 2.° Ciclo de Educacién Infantil. E1 CEIP Joan
Fuster es un colegio puablico habilitado para la inclusién en sus aulas de alumnos con
NEAE, en general, y para alumnos con discapacidad motdrica, en particular. Este tipo
de centro cuenta con los apoyos profesionales de maestro de audicién y lenguaje, pe-
dagogia terapéutica, educador y fisioterapeuta. Estas cuatro figuras fueron asignadas a
Guillermo en su Dictamen de Escolarizacién.

A comienzos del curso 2010 se produce la primera reunién de coordinacién entre
ambos equipos, AT y escuela. En ella se comparte el trabajo realizado desde AT, se
informa sobre las caracteristicas de Guillermo, sus potencialidades, sus dificultades, se
delibera sobre posibles recomendaciones para el aula en términos de posicionamiento,
ergonomia, mobiliario y determinadas adaptaciones de las actividades, se comparten du-
das y se buscan respuestas consensuadas. Tras ese primer encuentro, se ve ya la necesidad
y utilidad de mantener sesiones de coordinacién periddicas para poder seguir de cerca la
adaptacion de Guillermo en esta nueva etapa. Una idea que no fue necesario consensuar,
pero que no por simplista o de perogrullo dejaremos de nombrar, es que todos trabaja-
bamos para que Guillermo lograra alcanzar las mayores cotas de participacién en la vida
escolar y del aula. No se trataba de que Guillermo estuviera bien atendido, sino de que
estuviera bien ensefiado y educado; no se trataba de que estuviese, sino de que participa-
ra, haciendo uso del mismo derecho que el resto de sus companeros: “La equidad, que
garantice la igualdad de oportunidades, la inclusién educativa y la no discriminacién y
actte como elemento compensador de las desigualdades personales, culturales, econé-
micas y sociales, con especial atencién a las que deriven de discapacidad” (Ley Orgdnica

2/2006, de 3 de mayo, de Educacién, LOE, articulo 1, apartado b).

CONSENSO DE OBJETIVOS

Serd en la siguiente reunién cuando surja la duda, muy razonable, entre todos los
profesionales que trabajamos con Guillermo y a la que se suma la propia familia: Gui-
llermo parece entender y saber mucho mds de lo que nosotros somos capaces de enten-
derle y saber. Fruto del didlogo, del andlisis de necesidades de Guillermo, de la reflexiéon
y jerarquia de estas y, por supuesto, del consenso con la familia, se dibujaron los siguien-
tes objetivos y fundamentos de abordaje que guiaron nuestra actuacién.
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Objetivo general:
* Favorecer una inclusién educativa con las mdximas garantfas de aprendizaje, par-
ticipacion e interaccion.

Objetivos especificos:

* Promover un rol activo en el aula mediante la seleccién y adaptacién de activida-
des que permitan niveles mdximos de participacién y requieran de una minima
asistencia.

* Habilitar a Guillermo para el desempefio funcional de un comunicador dindmi-
co.

* Permitir que las estrategias implementadas para Guillermo puedan ser asumidas
y utilizadas por el resto de compaferos de aula.

Principios de la intervencidn:

*  Guillermo y la familia como centro indisoluble de nuestras actuaciones.

* La familia como primer y tltimo responsable de aprobar o descartar las medidas
a llevar a cabo.

* La generalizacién de estrategias a todos los contextos naturales.

* La coordinacién entre los equipos como mdxima para el didlogo, el andlisis y la
homogeneidad de criterios.

SOBRE LA PARTICIPACION DE LA FAMILIA

Se decidié mantener a Guillermo en el Servicio de Terapia Ocupacional del CDIAT
I'Alqueria, a razén de una sesién semanal, durante todo el curso 2010-2011, pudiéndose
planificar en horario vespertino para generar el menor impacto y primar su asistencia en
la escuela.

Durante el desarrollo de las sesiones siempre estuvo presente alguno de los miembros
de la familia. En la mayoria de ocasiones, por la situacién laboral de los padres, asisti6
una de las abuelas. El rol del familiar, en el contexto de las sesiones de AT, no es de mero
espectador, sino que participa activamente de las propuestas y actividades. La inter-
vencién de la abuela fue determinante a lo largo de todo el trabajo con Guillermo. La
importancia de su aporte reside, principalmente, en la capacidad para motivar y reforzar
a Guillermo en cada uno de sus pequenos logros, consiguiendo dilatar los periodos de
permanencia en las actividades y retrasar la aparicién de cansancio. Ademds, fue de gran
ayuda a la hora de traducirnos el significado de determinados comportamientos. Pese a
la dificultad de los padres para asistir a las sesiones, se mantuvieron reuniones sistema-
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ticas con ellos, siendo la periodicidad cada mes o mes y medio. En estos encuentros se
hacia un resumen de los avances observados, se entregaba a la familia una copia de los
programas (soffware) que se estaban utilizando, se compartian las estrategias que mejor
estaban funcionando, se recomendaba sobre la adquisicién de determinado material y se
senalaban aquellas dificultades sobre las que incidir y trabajar. Se planificaron reuniones
de trabajo en las que habilitar a la familia para el manejo de algin programa o herra-
mienta digital. También la eleccién del tipo de ordenador y sus caracteristicas se realizé
de manera conjunta.

Es necesario reconocer la determinacién, el compromiso y la constancia de la madre,
el padre y los abuelos, cualidades que, sumadas al esfuerzo de Guillermo, le han permi-
tido avanzar de forma significativa y desarrollar una practica, desde AT, verdaderamente
centrada en la familia.

ENTRENAMIENTO PARA EL ACCESO AL ORDENADOR

En el caso de nifios con una PCI, el aspecto ergonémico resulta determinante a la
hora de permitirles un mayor desempeno funcional (o limitarles), logrindose median-
te el empleo de diferentes dispositivos y ayudas técnicas para el posicionamiento. Se
comenzé a trabajar con Guillermo desde postura sedente. EI mantenimiento de esta
posicién se logré gracias al uso de un asiento de termoplastico hecho a medida, que
también se utilizaba en otros contextos, como la clase, el hogar o en la silla de paseo.
Pronto nos dimos cuenta de que ello le exigfa un mayor esfuerzo y gasto de energia a la
hora de manejar los pulsadores y mirar la pantalla del ordenador, yendo la postura hacia
una marcada flexion de toda la columna, hasta la cabeza, limitando también la visién, ya
que los elementos que debian observarse durante las tareas quedaban fuera de su campo
visual. Esta postura se muestra adecuada cuando Guillermo debe realizar actividades
perceptivovisuales o que requieran asistencia, como atender una explicacién en clase,
ver los dibujos animados o comer. Sin embargo, cuando debe realizar acciones mani-
pulativas, la exigencia asciende a niveles en los que coordinar postura mds movimiento
resulta complejo y fatigoso, incrementdndose el tono muscular, principalmente el flexor.
Se decidié sustituir el asiento por un bipedestador®, una ayuda técnica que permite co-
locar al nino de pie de manera estable, ya que cuenta con una serie de cinchas, tacos y
superficies de apoyo con los que controlar adecuadamente la posicién. Algunos modelos,
como el utilizado con Guillermo, cuentan con una mesa que permite regular su altura,

¢ Puede ampliarse informacién sobre el bipedestador visitando la direccién web del fabricante Jenx en <http://
www.jenx.com/>.
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para adaptarse mejor a cada necesidad. De este modo, logramos mejorar el movimiento
de las manos, alargar los tiempos de actividad y mantener la mirada dentro de la zona
de trabajo. Guillermo cuenta con un bipedestador en su aula, alternando periodos de
permanencia en él y en el asiento.

Otro de los pasos que hay que dar cuando introducimos a un nifio con discapacidad
motriz en el manejo del ordenador es seleccionar el dispositivo con el que acceder a él. En
el caso de Guillermo optamos por utilizar un conmutador’ de tamafio mediano, el Jelly
Bean® de 6,4 cm de didmetro. Debemos indicar que, para la utilizacién del conmutador en
un ordenador, es necesario contar con un ratén adaptado’ con entrada mini jack hembra
de 3,5 mm, u otro tipo de adaptador o interfaz que permita esta funcién. En el aprendizaje
de la relacién causal, pulsado y consecuencia, iniciamos el entrenamiento de Guillermo
con el conmutador a través de la activacién de elementos ladicos. Para ello utilizamos ju-
guetes que adaptamos'® ¥ ! desde el propio Servicio de Terapia Ocupacional y que pueden
ponerse en marcha mediante el pulsador. Ademds de otros que ya teniamos, basindonos en
los intereses de Guillermo hacia determinados personajes animados, decidimos adaptar un
mufieco Pocoyd y otro muiieco Epi (este tipo de juguete puede comprarse ya adaptado en
comercios especializados)'?. Son munecos eléctricos que emiten voces, sonidos y, como en
el caso de Epi, vibran cuando se rien. El aprendizaje se produjo de manera casi inmediata
y con una implicacién motivacional plena. Esta fase nos permiti6 evaluar y ajustar la colo-
cacién mds adecuada del pulsador, probando en diferentes emplazamientos. Indicar que el
CEAPAT™ es un recurso publico que cuenta con un servicio de adaptacién de materiales,
entre ellos juguetes, de forma gratuita.

7 En el IT Congreso Nacional de Comunicacién Aumentativa del 2009 en Zaragoza, Paul Thompson, de Able-
net, presenté un decdlogo con recomendaciones para el uso de conmutadores que puede consultarse en <http://
kitablenet.blogspot.com.es/2009/10/las-diez-reglas-de-oro-de-los.html>.

8 Para conocer este pulsador y otros modelos, visitar la pdgina web del fabricante Ablenet en <http://www.
ablenetinc.com/>.

? Ver este tipo de ratén adaptado en la web del fabricante espafiol B] Adaptaciones en <http://www.bj-adapta-
ciones.com/catalogo/otros-accesos-al-ordenador/acceso-por-conmutador/mouse-con-dos-botones-adaptados>.

" Tutorial en el que aprender c6mo adaptar juguetes para su uso mediante pulsador en <http://www.youtube.
com/watch?v=RmpBMVpaDkM>.

"' En “Juego, juguetes y discapacidad. La importancia del disefio universal”, publicacién elaborada por la Aso-
ciacién de Investigacion de la Industria del Juguete (AIJU), también puede encontrarse informacién, entre otra,
para la adaptacién de juguetes a través de pulsador. Se puede encontrar en <http://www.guiadeljuguete.com/2011/
docs/juego-juguete-y-discapacidad.pdf>.

12 Tiendas on-line donde poder adquirir juguetes adaptados, ayudas técnicas y tecnologia de apoyo para el
acceso al ordenador, como en <http://www.bj-adaptaciones.com/>, <http://www.hoptoys.es/> y <http://www.
vialibre.es/>.

13 El Centro de Referencia Estatal de Autonomia y Ayudas Técnicas contribuye a hacer efectivos los derechos
de las personas con discapacidad y personas mayores, a través de la accesibilidad integral, los productos y tecnolo-
gfas de apoyo y el disefio pensado para todas las personas. Se puede consultar en <http://www.ceapat.es/>.
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Luego comenzamos a trabajar directamente con el ordenador, empleando programas
con los que entrenar diversos componentes de desempeno. Nos servimos de soffware y
aplicaciones de acceso gratuito en Internet', y de otros elaborados por nosotros mis-
mos, sobre los que seguidamente hablaremos. Establecimos una relacién de habilidades,
partiendo de aquellas mds simples y aumentando el nivel de complejidad de forma pro-
gresiva, siendo ésta la siguiente: Una pulsacién-consecuencia. Al pulsar el conmutador
sucede una accién inmediata, como un sonido, el movimiento de un personaje o el
desarrollo de una escena mds compleja; dos o mds pulsaciones-consecuencia. Para que
ocurra cualquiera de las consecuencias anteriores, es necesario que se pulse un nimero
determinado de veces. Puede ser que los elementos vayan apareciendo paulatinamente
con cada pulsacién; inhibicién-pulsacién-consecuencia. Para que ocurra la accién desea-
da se requiere pulsar en un determinado momento, ni antes ni después. Por ejemplo, si
queremos lanzar una tarta al payaso, debemos esperar a que éste se asome por la ventana;
para que el futbolista chute la pelota, debemos esperar a que el balén esté cerca del pie.
Este aprendizaje es esencial para manejar la funcién de barrido en los comunicadores
dindmicos. En un primer momento es frecuente que los nifios pulsen con intensidad
e insistencia para lograr con inmediatez la consecuencia; velocidad de respuesta. Es el
periodo transcurrido entre la aparicién de un determinado estimulo y el momento en
el que se acciona el pulsador. En la medida en que el nifio sea capaz de responder con
mayor rapidez, podrd manejar el ordenador y los comunicadores dindmicos con més agi-
lidad, con menor inversién temporal y menor atencidn sostenida por accién-reaccion, lo
que puede traducirse en un incremento de la motivacién hacia su uso.

Sobre el desarrollo de actividades elaboradas especificamente para Guillermo, utiliza-
mos dos programas'> de manejo relativamente sencillo:

e El]JClic.
¢ FEl Power Point de Microsoft.

' A continuacién, ofrecemos un breve listado de recursos gratuitos y de gran utilidad, disponibles a través
de Internet en <http://www.northerngrid.org/index.php/component/content/article/81-sen/271-sen-switcher>,
<http://chiquitajos.blogspot.com.es/>, <http://www.boohbah.tv/>, <http://www.helpkidzlearn.com/>, <http://
www.lamosqueta.cat/> y <http://papunet.net/games/>.

"> En el mercado puede comprarse soffware especifico para entrenar habilidades relacionadas con el acceso y
manejo del ordenador. Una alternativa interesante, en castellano y con opciones de personalizacién, puede ser el
Catch Me. El fabricante y distribuidor nacional B] Adaptaciones facilita demos para probar el producto antes de
su compra. Se puede obtener mds informacién en <http://www.bj-adaptaciones.com/catalogo/software/software-
educativo/primeros-pasos-con-el-raton-catchme-20>.

16 Puede descargarse el programa JClic de forma gratuita en el enlace web <http://clic.xtec.cat/es/jclic/>. Para
descargar numerosas actividades con JClic elaboradas por otros usuarios y de acceso publico, en diversos idiomas
y con niveles desde infantil a bachillerato, se visitar <http://clic.xtec.cat/db/listact_es.jsp>.
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El JClic es un programa que permite elaborar actividades ludicas y de aprendizaje en
diferentes formatos: completar puzles, asociar elementos, elaborar diversas pdginas de
contenido y vincularlas con otras, con la posibilidad de anadir refuerzo en ciertas accio-
nes (si se selecciona la correcta y pulsa, suenan risas y aplausos). Para las personas que
vayan a introducirse por primera vez en su manejo, hay que indicar que el programa, en
ocasiones, puede quedarse colgado (es un término poco técnico pero de entendimiento
publico) durante la programacién de actividades nuevas y perderse la informacién, no
asi cuando ya se estdn utilizando dichas actividades. Otro problema seria que no puede
activarse la funcién de barrido. Sin embargo, pese a estos aspectos, es un programa que
vale la pena utilizar, por multiples razones: es ficil de programar, es versitil, gratuito,
pueden utilizarse actividades realizadas por otros usuarios y compartir en la Red las
elaboradas por uno mismo, permite combinar imagen y sonido, puede configurarse el
tamafo de las ventanas, pueden llevarse a cabo las actividades con toda la clase, tanto en
ordenadores individuales como en una pizarra digital, etc.

El Power Point es un soffware por todos conocidos y que por ello requiere escasa
presentacion. Pese a que no es un programa pensado para adaptar material audiovisual a
nifios con NEAE, se le puede extraer cierta utilidad. La elaboracién de actividades para
Guillermo sigui6 una estructura homogénea. En primer lugar seleccionamos una temd-
tica con conceptos reconocibles para Guillermo que le motivara trabajar, como podria
ser su familia, los instrumentos musicales, dibujos animados, etc. El elemento conocido,
como la foto de su mamd o de su prima, por ejemplo, se presenta en la misma diapositi-
va, junto a otra imagen (la cara de una famosa o de una nina cualquiera). Se coloca cada
una de estas dos imdgenes a derecha e izquierda de la pantalla (se divide por la mitad)
sobre un fondo de color que siempre es constante para esa actividad, pudiéndose elegir
entre verde, amarillo, rojo o azul. ;Por qué esos colores? Porque esas son las carcasas de
recambio que incorpora el pulsador Jelly Bean. Para poder ofrecer dos repuestas posibles
se colocan dos pulsadores, uno a cada lado, con la carcasa del mismo color que el fon-
do de la imagen en esa misma parte. Los pulsadores no estin conectados al ordenador,
aunque asi se lo hacemos creer a Guillermo. El terapeuta, colocado detrds de él, cuenta
con un ratén inaldmbrico con el que dirige el puntero y aprieta sobre la imagen que Gui-
llermo ha seleccionado. Cada imagen incorpora un feedback auditivo, con un refuerzo
positivo, si es la correcta, de risas, aplausos y algarabia, y otro negativo, si es incorrecta,
con un “{Oh!” de resignacién. Para lograr la percepcién de locus interno en Guillermo es
necesario que la persona de apoyo esté siempre muy atenta y responda inmediatamente
después de que ¢l pulse, ni antes ni mucho mds tarde.

En este proceso Guillermo nos ensefi6 varias cosas. La primera, que esta metodologia
de aprendizaje se adapta a él, a su capacidad motriz y cognitiva, puesto que entiende la
dindmica causa-efecto y puede responder en consecuencia. La segunda, que sus tiempos
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no son los nuestros, lo que significa que su periodo de permanencia en la actividad se
sittia entre los 20/25 min. Antes podemos obtener respuestas correctas en un porcentaje
entre el 80 y el 90%. Mds alld de esos tiempos, las respuestas comienzan a ser aleatorias.
¢La razén mds plausible? La fatiga que le supone controlar sus movimientos. Cabe re-
cordar que, debido a la espasticidad, cuando Guillermo ha de realizar un movimiento
voluntario, la activacién es de gran parte de su musculatura corporal. La experiencia para
el lector puede ser, en cierta medida, reproducible. Prueben a mantener en tensién todo
el cuerpo mientras echan una partida de parchis y cuenten los minutos. Por supuesto,
esta consigna fue compartida con todo el equipo.

No debemos olvidar que son las caracteristicas del nifio las que condicionardn el
tipo de ayuda técnica y el programa que se debe utilizar. Esto significa que podremos
estimular el desarrollo de ciertas habilidades, pero dentro del potencial de cada uno. A
partir de ahi, buscaremos suplir la disfuncién adaptando la actividad, los recursos fisicos,
introduciendo otros nuevos o modificando las especificaciones de las aplicaciones. Es la
tecnologia la que se encuentra a disposicién de las personas y no al revés.

El siguiente paso que dimos fue la introduccién de un comunicador dindmico. Exis-
ten multitud de soportes y programas, cada vez mds, pero es objeto de este articulo
ofrecer una descripcién profusa sobre ellos. Durante el proceso de selecciéon del més ade-
cuado para Guillermo, establecimos las siguientes consignas: que fuera sencillo de ma-
nejar y programar, que pudiese ser utilizado en diferentes soportes, que se pudiera edi-
tar también en diferentes ordenadores, que fuese econémico, que permitiera extrapolar
las habilidades ya entrenadas en Guillermo y que admitiera opciones de configuracién
adaptadas a sus caracteristicas y potencial. Finalmente, optamos por utilizar el In-TIC".
En el caso de Guillermo, este soffware de descarga libre se emplea en combinacién con
un notebook de 13 pulgadas, el ratén adaptado y el conmutador para la activacién del
botén izquierdo.

El diseno del comunicador se elaboré siguiendo muy de cerca las indicaciones de
la familia, en términos de preferencia y a partir de un abanico de opciones que se les
aporté. Era prioritario, durante esta primera etapa, seleccionar elementos ficilmente
reconocibles para Guillermo de forma inequivoca. Posteriormente, se fue acotando y
consensuando con el equipo educativo el producto final. Esto supuso reflexionar y de-
batir sobre el tipo de contenido, eleccién entre fotografia y pictograma, tamano de los
teclados, combinacién de contenidos, grabacién de los audios, velocidad del barrido,
etc. Las categorias de informacién establecidas fueron:

17 Toda la informacién relacionada con este software y descargas se halla en <http://www.proyectosfundacio-
norange.es/intic/>.
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e Si

* No.

* Cosas que quiero (jugar, ir a, ver la televisién, comer, beber y ayuda para).
* Sobre mi (presentacién y qué me duele).

*  Mi familia.

e La escuela.

Esto que presentamos de un modo sucinto supuso varias sesiones de trabajo entre fa-
milia, escuela y AT, ademds de una sesién de formacién para aprender las caracteristicas,
el manejo y la programacién del In-TIC por parte de todo el equipo.

DEL CENTRO DE ATENCION TEMPRANA A LA ESCUELA, AL HOGAR Y VICEVERSA

Los objetivos y las actividades que se han descrito fueron entrenados, inicialmente,
durante las sesiones de terapia ocupacional (en AT), pero pronto se extrapolaron a los
contextos naturales de Guillermo. De hecho, esa es la consigna primera y el objetivo fi-
nal: que el aprendizaje le sea atil a Guillermo en su vida cotidiana. M4s alld de tener que
adivinar qué quiere o necesita Guillermo, hoy tiene los recursos para ser él quién pueda
expresar qué quiere tomar de postre, a qué le apetece jugar o qué tipo de ayuda necesita.
Puede presentar a su familia y presentarse a si mismo. En la escuela puede pasar lista, leer
un cuento o leérselo a sus companeros; puede realizar sus fichas de inglés y matematicas,
y responder a la maestra con el mismo material que emplean sus companeros. Es mis,
son los compafieros quienes podrian utilizar el material de Guillermo con una pizarra
digital, recurso del que todavia no disponen. Puede contar qué ha hecho el fin de semana
o en vacaciones. ;Cémo es eso posible? Tiene un Power Point con las fotografias de cada
companero que va pasando con el conmutador. Tiene todos los libros de la biblioteca
del aula escaneados en su propia biblioteca digital y con la narracién grabada gracias a la
voz de su primo. Tiene los libros de matemdticas y de inglés completamente adaptados
en formato digital para responder mediante el uso de los conmutadores. La madre o el
padre de Guillermo, los domingos a dltima hora, preparan un breve resumen con lo
mis relevante de ese dia y del sdbado que anaden al comunicador de Guillermo. De este
modo, en la asamblea del lunes puede contar cémo ha ido su fin de semana.

Aunque requiera apoyo, ahora Guillermo tiene la oportunidad de compartir, elegir y

decidir. Ahora si puede.

\!
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ESTO ES SOLO EL COMIENZO

El uso del comunicador dindmico y su entrenamiento deben pasar todavia por mu-
chas més etapas. También hay una cara “B”. Guillermo no termina de interiorizarlo
como una extensién de su voz. Hay momentos en los que interpreta su manejo como una
imposicién. La energia que debe invertir y el nivel de atencién que se requiere provocan
que, en ocasiones, muestre cierta disconformidad. Es absolutamente necesario seguir
generalizando el uso del comunicador en todos sus contextos, mantener la alternancia
de periodos de actividad con otros de descanso, construir experiencias positivas en torno
a su utilizacién, facilitar nuevas oportunidades de expresién, favorecer la adquisicién de
nuevas habilidades, reforzarle con generosidad, etc. Sabiendo que el proceso requiere del
compromiso de todos, no olvidemos que el esfuerzo vale y valdrd la pena.

REFLEXIONES SOBRE LA INCLUSION

La inclusién solo tiene sentido entenderla desde un continuo. De otro modo, ad-
ministraciones, instituciones, profesionales y las propias familias corremos el peligro
de pensar que asi como estdn las cosas estdn bien, son suficientes. Ese espejismo con-
formista cercena toda posibilidad de andlisis critico y de oportunidad de mejora. Que
las condiciones o situacién de un alumno con NEAE sean razonablemente buenas no
significa, en absoluto, que puedan ser objetiva y potencialmente optimizables, méxime
cuando la expresion de dichas necesidades ird cambiando con el transcurso de los afos.
Pensando en la determinante figura del maestro, aunque pueda ser una verdad relativa
o incémoda, resulta sensato afirmar que el tiempo a las espaldas en el desarrollo de una
profesion (cualquiera) tiende a ciertos niveles la laxitud, flexibilidad o rutina. Estos ni-
veles de relajacién deben compensarse con autoevaluacién, actualizacién y una revisién
continua, tanto de la propia accién educativa como de las caracteristicas y circunstancias
del propio alumno.

Aunque cada vez son menos los casos (o al menos eso deseamos creer), todavia existe
una parte de la sociedad que, siendo consciente de la existencia de la discapacidad entre
sus miembros, la acepta, por asi decirlo, pero desde lejos. No resulta infrecuente que
algunas familias trasladen al profesorado cierto temor o preocupacién cuando su hijo
comparte aula con uno o varios companeros con NEAE. Nunca se hard de una forma
expresa ni explicita, pero si desde una ambigiiedad que deja entrever que todavia nos
queda camino por recorrer. ;Afectard al ritmo de la clase? ;Podra interferir al resto de
companeros? ;Mi hijo estard igual de bien atendido? ;No serd mejor que esté en una cla-
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se con otros ninos como él? En ese momento el equipo educativo se encuentra con el fas-
cinante desafio de tener que sensibilizar sobre lo que supone la diversidad y la inmensa
riqueza de aprendizajes que ello implica, tanto a los nifilos como a los propios padres.

Para que este derecho a la inclusién se lleve a cabo, no desde la palabra de papel o
del discurso retérico, sino desde la expresién de un derecho plenamente ejercido y dis-
frutado, debe existir un equilibrio proporcional entre las partes implicadas para que ese
continuo de inclusidn tienda a la excelencia, siendo necesario: el desarrollo de politicas
activas que la favorezcan; invertir con criterios de calidad, no solo de austeridad, para
contar con recursos humanos, fisicos y materiales en niveles 6ptimos; establecer ratios
maestro-alumnos que posibiliten una ensefianza personalizada; el reciclaje y la forma-
cién continua de los profesionales implicados; el convencimiento y una actitud proacti-
va de todos, no solo del maestro, y el establecimiento de una alianza con la familia.

Otro virus que planea sobre la salud educativa de un sistema que aboga por y dice
defender la inclusién y la igualdad de derechos y oportunidades de sus educandos es el
de los recortes. Es tal el bombardeo de informacién que existente en la actualidad que,
al igual que ocurre con la tecnologia, a los dos dias se torna obsoleta. El baile de cifras
puede resultar abrumador, pero creemos interesante destacar unos breves datos. Si al
recorte anunciado (en abril del 2012) de 3.400 millones de euros le sumamos los 3.000
millones que ya se suprimieron, nos encontraremos con una bajada del gasto ptblico en
educacién superior al 12% con respecto al afio 2010. Sin embargo, las consecuencias de
este tijeretazo son aiin mayores, teniendo en cuenta que se ha producido un aumento
del alumnado en mds de un 6,6%. El servicio de estudios de CC. OO. calcula que esos
6.400 millones de recorte supondrdn una bajada de mds del 25% en el gasto por alumno
en los colegios e institutos en apenas dos anos (Aunién, 2012).

Hay motivos para preocuparse, por el impacto tanto en el alumnado con NEAE
como en el conjunto de la poblacién escolar. ;Una educacién pobre en recursos estd
abocada a ser una pobre educacién? ;Una educacién pobre en recursos puede convertirse
en una educacién para pobres?

Somos conscientes de que nuestro discurso no dice nada nuevo, pero no por vetusto
o ajado deja de estar, y lo decimos con tristeza, en boga. Nuestra voz se suma a ese cla-
mor que, lejos de ser murmullo, es ya un grito que expresa que la inclusién debe trascen-
der las buenas intenciones y convertirse en la apuesta por una sociedad donde, siendo
todos diferentes, seamos lo mds parecido en el tipo y nimero de oportunidades, donde
la discapacidad es un desafio de todos y no solo de quien la padece, donde el derecho
a la igualdad de oportunidades se pone por encima de un dinero que siempre serd bien
invertido y rentabilizado. Un pais que ensena a sus hijos estos valores tendrd en el futuro
una sociedad justa, solidaria, respetuosa y plural.
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Pdginas web de interés sobre contenidos del articulo y sin referencia bibliogrifica

* El Portal Aragonés de la Comunicacién Aumentativa y Alternativa, ARASAAC,
ofrece recursos grificos y materiales para facilitar la comunicacién de aquellas
personas con algtn tipo de dificultad en esta drea. Disponible en <http://www.
catedu.es/arasaac/>.

e La Unidad de Técnicas Aumentativas de la Comunicacién (UTAC) es un servicio
que se dirige a las personas con discapacidad motriz que requieren formas aumen-
tativas y alternativas de comunicacién y de acceso al ordenador, juego adaptado y
movilidad asistida. Disponible en <http://www.utac.cat/>.

* Portal de informacién sobre tecnologias de apoyo, accesibilidad de los productos
tecnoldgicos de consumo y sobre herramientas informdticas de accesibilidad web.
Disponible en <http://www.tecnoaccesible.net/>.

* La ESAAC es la Sociedad para el desarrollo de los Sistemas de Comunicacién
Aumentativos y Alternativos de dmbito espanol, que ofrece la posibilidad de unir
a todas aquellas personas relacionadas directa o indirectamente con la comunica-
cién aumentativa y alternativa. Disponible en <http://www.esaac.org/>.
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