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PROLOGO

Me fascina la fuerza que tiene un simple aroma para evocar de manera vivida queridos
recuerdos ocultos en el laberinto de nuestra memoria. Estos textos que ahora prologo han
sido aroma evocador. Hace treinta afios ya. Un aroma que me transporta a un madrilefio
salon sefiorial convertido en oficina, aroma de una conversacion inspiradora, amable y
entusiasta sobre el sentido profundo de la comunicacion y, por tanto, sobre la basqueda
irrenunciable de apoyos para cubrir carencias comunicativas, con una persona que hoy y
aqui de nuevo encuentro, querida Carme Basil. Os agradezco a ti y a tus queridos
compafieros de aventura, Emili Soro y Carme Rosell (y por extensién todos los
colaboradores del libro) esta oportunidad de compartir reflexiones sobre el sentido
éticamente irrenunciable de seguir transitando por el territorio de la comunicacion.

Ese territorio afortunadamente no esta en cualquier lugar, aunque pudo estar en otro
muy distinto. El territorio que durante este largo periodo de treinta afios se esta poblando
entre nosotros tiene como fronteras imaginarias -puntos cardinales esenciales- el
conocimiento profundo y riguroso del desarrollo humano, la creencia profunda en la persona
como agente y protagonista esencial de su destino y de su anhelo en la vida, sean las que
sean sus circunstancias de limitacidbn o capacidad o las oportunidades que el entorno le
ofrezca, la experiencia razonada, compartida y debatida en equipo, sobre lo que deben ser
los sistemas alternativos 0 aumentativos de comunicacion, la importancia critica de los
procesos de interaccion social (por tanto, la importancia critica también de quien se
configura interlocutor en el dialogo humano con una persona con necesidades de apoyo
para la comunicacion) en la construccion de la competencia comunicativa y en el desarrollo
del funcionamiento intelectual de la persona.

Decia que este territorio pudo estar en otro muy distinto porque la experiencia y la
pequefia historia nos muestra como habrian podido gestarse paisajes muy diferentes al
anterior, que mas que cultivar la comunicacibn humana se entregaran con excesiva
exclusividad a construir productos de comunicacién a cual mas sofisticado, relegando a un
papel lejano y secundario, menor aun que el de mero espectador, a la persona a la que este
tipo de propuestas deberian ir dirigidas. Me recuerda lo que comentaban Beukelman y
Mirenda (2005) tras preguntarse sobre quién esté afectado por las decisiones que un equipo
toma: “En casi todos los casos la respuesta es simple: la propia persona que utiliza el SAC y
su familia. jlrébnicamente estas son las personas menos implicadas y menos consultadas en
el proceso de evaluacion e intervencién! Como consecuencia, los resultados deseados por
la persona pueden quedar en un segundo plano con respecto a las metas identificadas
como relevantes por los profesionales del equipo. Por ejemplo, a uno de nosotros le
contaron la experiencia de un sefior mayor con paralisis cerebral que vivia en un hogar de
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grupo y cuya habla era insuficiente para hablar por teléfono (pero no para la mayoria de la
comunicacion del dia a dia) En el encuentro inicial con el equipo, este sefior dejé bastante
claro que todo lo que él queria era poder usar el teléfono para hablar con su familia y pedir
una pizza o hacer otras cosas. Seis meses después, tras muchas horas de evaluacién y
experimentacion, este sefior acabo teniendo un sofisticado y carisimo aparato generador de
habla que podia hacer casi de todo, incluido ayudarle a hablar por teléfono —y esto era
exactamente para lo que él lo usaba. El resto del tiempo esta cara maquinaria estaba al lado
del teléfono ja la espera de la vez siguiente que este hombre deseara tomar una pizza!” (p.
118). Estaria bien no olvidar nunca esto.

Afortunadamente en nuestro caso, aunque también existen o han existido escenarios
gue no son precisamente los que querriamos ensefar a las visitas, el trabajo duro y
constante de muchas personas, poniendo en el centro a la persona con necesidades
complejas de comunicacion y a la comunicacion social como mision esencial de la
intervencion, ha tenido frutos de los que razonablemente deberiamos estar muy orgullosos.

Entre ellos, ha habido frutos organizacionales tales como la Esaac (Sociedad espafiola
para el desarrollo de los Sistemas de Comunicacibn Aumentativos y Alternativos
www.esaac.org) o institucionales como el CEAPAT (Centro de Referencia Estatal de
Autonomia Personal y Ayudas Técnhicas www.ceapat.es) que si bien abarca mucho méas que
los productos de apoyo a la comunicacion ha sido y sigue siendo, en mi opinién, un
referente en este sentido. Mencién aparte merece en este sentido, y tan cercana a los
promotores de este libro, la UTAC (Unidad de Técnicas Aumentativas de Comunicacion
www.utac.cat, servicio externo de la Facultad de Psicologia de la Universidad de Barcelona).

A los frutos organizacionales hay que unir los vitales, tantas y tantas personas que han
nutrido su bienestar personal y una verdadera ciudadania al poder contar con recursos y
aprendizajes para una comunicacion efectiva (lamentablemente en este sentido todavia
sigue habiendo un nimero excesivo de personas que aun no tienen esta oportunidad, lo que
nos debe doler y urgir a una implicacion mayor).

Otro fruto esencial, en el que hubo un papel preciso y clave de organizaciones
internacionales dedicadas a promover la comunicacion alternativa o aumentativa (ISAAC,
Sociedad Internacional para la Comunicacion Aumentativa y Alternativa, www.isaac-
online.org) fue el desarrollo de la Convencién internacional sobre los derechos de las
personas con discapacidad, aprobada por la ONU en diciembre de 2006, que Espafia ha
firmado y ratificado en abril de 2008, por lo que a partir de esa fecha esta normativa
internacional forma parte del ordenamiento juridico espafiol
(www.convenciondiscapacidad.es). Por tanto, hoy podemos sefialar que en todo el estado la
comunicacion es un derecho de toda persona, un derecho amparado juridicamente.

Y, finalmente, este territorio ha generado también un amplio conocimiento y
aprendizaje compartido de buena practica, que, siguiendo la propuesta de la préactica
basada en la evidencia (Schlosser y Raghvendra, 2003), integra “la mejor y mas actual
evidencia en investigacion con la pericia clinico-educativa y las perspectivas de los grupos
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Prélogo

de interés relevantes, de cara a facilitar las decisiones para la evaluacion e intervencién que
se consideran efectivas y eficientes para una persona concreta” (p. 263).

Este libro es buena expresién de la pericia existente. El grupo de autores muestra
experiencias y retos (las grandes necesidades, el papel del entorno, el proceso
comunicativo...) que permiten compartir aprendizajes, avanzar ante las razonables
incertidumbres presentes en la toma de decisiones, colaborar en la construccion de nueva
pericia. Y todo ello desde la generosidad y sabiduria que permite no olvidar nunca que nada
aun es definitivo, que el conocimiento es un terreno en constante crecimiento, que el
compromiso ético con las personas debe ser un compafiero inseparable de nuestras
practicas, y que nuestra profesion tiene sentido cuando estd orientada a contribuir con la
persona con necesidades complejas a su proyecto singular de felicidad, de vida buena, y
orientada a construir una sociedad mejor, mas justa y solidaria.

No me resisto aqui a recordar la diferencia entre pericia y mera experiencia que nos
recuerda Sestini (2010), recordandonos a su vez a la ‘gallina inductiva’ de Russell, con
ocasion de un trabajo sobre la medicina basada en la evidencia: “la pericia se la confunde a
menudo con la experiencia, pero ambas son conceptos claramente diferentes, tal y como
muestra la historia de la ‘gallina inductiva’ de Bertrand Russell: la gallina piensa, de acuerdo
a su experiencia, que el granjero la agraciara siempre cada mafana con un cubo de grano.
Pero ‘en vez de eso, el granjero finalmente le retuerce el cuello, demostrando que para la
gallina habria sido mas util tener puntos de vista mas refinados que el que tenia, derivado
del conocimiento sobre la uniformidad de la naturaleza’. La gallina tenia experiencia, no
pericia. Si hubiera tenido pericia, habria sabido el mecanismo: que el ser humano alimenta a
las gallinas para comérselas” (p. 302).

Los autores y autoras de este libro son, con certeza, muy diferentes a la malograda
‘gallina inductiva’, su pericia, en proceso permanente de mejora (nada aun es definitivo) esta
construida en la solida base del verdadero trabajo en equipo, del afrontamiento valiente del
nuevo conocimiento y de la duda y el error. En definitiva un sélido compromiso ético con las
personas a las que ofrecen apoyo y con su profesion.
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CAPITULO 1. EL ALUMNADO CON PLURIDISCAPACIDAD:
CARACTERISTICAS, EVALUACION Y NECESIDADES
EDUCATIVAS?!

EmMILI SORO-CAMATS, CARME ROSELL Y CARME BASIL

En este libro nos referiremos a nifios y nifias de edad escolar con un desarrollo global
gravemente afectado. Se trata de personas con una funcionalidad limitada y procesos de
desarrollo lentos, que se sittan entre un nivel prelinglistico y linglistico inicial.
Generalmente necesitardn apoyo permanente en todas las areas del desarrollo.

PLURIDISCAPACIDAD

En base a un acuerdo ampliamente aceptado, definimos pluridiscapacidad o
multidiscapacidad (en terminologia anglosajona) o polidiscapacidad (en terminologia
francofona), como la disfuncion severa o profunda de dos o mas areas del desarrollo,
incluyendo siempre déficit cognitivo. A menudo se trata de personas con trastornos
neuromotores graves, con dificultades severas en el lenguaje que afectan la intencion
comunicativa, comprension y expresion, y discapacidad intelectual con graves limitaciones
de memoria, percepcién, razonamiento, conciencia, y desarrollo emocional. Asi, la limitacién
cognitiva constituye un factor concluyente en el diagndstico y categorizacién de las personas
con pluridiscapacidad, que unido a otros déficits configura este trastorno del desarrollo
(Granlund, Bjorck-Akesson, Brodin y Olsson, 1995; Euforploly, 2006; Roca, 2008; Rosell y
Pastallé, 2010; Soro-Camats y Basil, 2006; lacono, Carter y Hook, 1998 ). No obstante, cabe
advertir que en la literatura francéfona se usa el término “polidiscapacidad” para referirse a
esta poblacion gravemente afectada cognitivamente, mientras que se reserva el prefijo
“pluri” para la poblacion con afectacion en dos o mas areas del desarrollo pero sin déficit
intelectual (Boukeras, 2008).

En este libro se plantea un enfoque centrado en las posibilidades del nifio o nifia y de
los recursos que puede ofrecer el contexto para su desarrollo. No obstante es necesario
conocer las caracteristicas de estas personas para poder dar una respuesta ajustada a sus
necesidades. Siguiendo con la definicion adoptada en este libro, hay que afiadir que estos

! Soro-Camats, E., Rosell, C., y Basil, C. (2012). El alumnado con pluridiscapacidad: caracteristicas,
evaluacion y necesidades educativas. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.),
Pluridiscapacidad y contextos de intervencién (pp. 5-32). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut
de Ciéncies de I'Educacio). Edicién digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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nifos y niflas pueden presentar, ademas de los factores mencionados, problemas
sensoriales auditivos y/o visuales, conductas disruptivas, desajuste emocional, alteraciones
cutdneas perceptivas y gustativas, asi como dificultades en la adquisicion y mantenimiento
de las pautas de vigilia y suefio. Otro aspecto a considerar son los posibles problemas de
salud como epilepsia, dolor por malformaciones y posicionamiento incorrecto, dificultades o
imposibilidad de ingesta, complicaciones respiratorias, etc. Algunas de estas dificultades
estan presentes desde el nacimiento, otras aparecen durante los primeros afios, y en todos
los casos hay que tener en cuenta que algunas de estas singularidades pueden degenerar o
remitir parcialmente con la edad. En consecuencia, la evaluacion y los planes de
intervencion tendran que ajustarse en cada momento del desarrollo y a lo largo del ciclo
vital.

Diagnostico

La pluridiscapacidad se produce en nifios y nifias con diagndsticos diversos, por
ejemplo, afectaciones neuroldgicas graves como en algunos casos de paralisis cerebral o de
prematuridad extrema (de un peso inferior a los 1000 g. al nacer), sindromes como el de
Rett o de Angelman, secuelas importantes y complejas derivadas de traumatismos craneo-
encefdlicos, tumores cerebrales, accidentes vasculares cerebrales, enfermedades como la
meningitis, etc.

Conocer el origen de la discapacidad, su etiologia, la lesion producida en el cerebro y
pronosticar sus consecuencias constituye un reto importante, no siempre asequible. El
diagnostico permite a la familia situarse en un punto de partida, disponer de términos
descriptivos con los que manejarse, conocer otras personas con situaciones parecidas y
buscar recursos. Este conocimiento etiolégico y diagndstico permite a los médicos ofrecer
consejo genético para futuras gestaciones, aventurar un pronostico, y establecer criterios de
intervencion relacionados con la salud. El conocimiento diagnostico puede ser orientativo
para los profesionales de la educacién, pero siempre tendr4 que complementarse con la
observacion directa en el entorno cotidiano del hogar, la escuela, el servicio de terapia, etc.

La complejidad de la plurideficiencia comporta mdaltiples exploraciones, visitas a
especialistas, intervenciones e ingresos hospitalarios. Un nifio con pluridiscapacidad puede
ser visitado por el pediatra, neurélogo, especialista en nutricion, traumat6logo, médico
rehabilitador, neumélogo, oftalmélogo, odontélogo, y como apunta Boutin (2006), las
respuestas que se obtienen no siempre son precisas y coincidentes. En el plano del
diagnoéstico educativo también intervienen diversos profesionales: psicologos, pedagogos,
maestros, fisioterapeutas, logopedas, educadores, etc., y sus opiniones y propuestas no
siempre son idénticas, lo que contribuye a incrementar la incertidumbre de la familia. En este
momento inicial del proceso de valoracion y de contacto entre familia y profesionales es
cuando hay que manejar con tacto el anuncio del diagnéstico procurando poner el énfasis en
los aspectos potenciales del desarrollo y en la necesidad de encontrar los recursos
materiales y personales necesarios. Por otra parte, los familiares reciben una gran
diversidad de opiniones y propuestas, siendo aconsejable encontrar un profesional de su
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confianza que aglutine o sintetice toda la informacion, o que se conoce como persona clave
o de referencia.

Heterogeneidad

El término pluridiscapacidad, lejos de reflejar una realidad Unica y homogénea, avista
una amplia diversidad de personas. Como ocurre en otras discapacidades, la
heterogeneidad los individualiza, pero siempre se pueden encontrar puntos coincidentes
para promover actuaciones terapéuticas y educativas comunes. Los nifios y jovenes con
discapacidades multiples varian en la severidad de afectacidn, en sus caracteristicas fisicas
o funcionales, en su carécter y en su potencial para aprender. Esta heterogeneidad se
explica principalmente por la etiologia de la discapacidad, pero también por el momento de
la aparicion de la misma, el grado de déficit de los trastornos asociados, el acierto y
precocidad del diagndstico, la asistencia médica, psicoldgica y social que recibe la persona,
asi como la atencion en el contexto familiar y la respuesta educativa escolar. Las
particularidades que presenta la poblacion de personas con pluridiscapacidad deberan
analizarse con detalle en el momento de planificar la evaluacion y la intervencioén educativa.

Hay que advertir que si bien la definicibn de pluridiscapacidad siempre incluye la
concomitancia de més de una disfuncion, en la literatura podemos encontrar referencias a
estas personas con un nivel linglistico o cognitivo en el umbral de la normalidad, que
pueden mostrarse comunicativas y tomar decisiones sobre su proyecto de vida, opinar y
solicitar lo que precisan del cuidador, practicar deportes adaptados e incluso acceder a la
educacion superior, es el caso, por ejemplo, de alguna persona con sordo-ceguera adquirida
o de algunos atletas paralimpicos que son citados como personas con pluridiscapacidad sin
gue cumplan con la condicién de discapacidad intelectual, que se ha considerado en este
libro. La causa esta en que no todos los paises y autores utilizan los mismos criterios o
definiciones para referirse a las personas con pluridiscapacidad, (Boukeras, 2008; Board, sin
fecha; Orelove y Sobsey, 1996), como se ha mencionado anteriormente. También sucede
gue niflos y nifias que inicialmente fueron diagnosticados con grave discapacidad mejoran
considerablemente sus competencias cognitivas y comunicativas debido a una acertada
atencién sanitaria y a excelentes oportunidades educativas. Puede ser el caso de algunos
nifios o niflas que presentan grave afectacion visual asociada a su discapacidad principal
motriz y que, al facilitarles estrategias comunicativas apropiadas, demuestran tener un buen
nivel cognitivo (Heikurainen, en este libro).

Causas de la pluridiscapacidad

La etiologia principal de la pluridiscapacidad se debe a una lesién amplia y difusa en el
sistema nervioso central y que se manifiesta con multiples consecuencias funcionales. La
causa del trastorno puede ser congénita o adquirida. En un 80% de los casos la causa es
congénita y la mayoria se producen durante el periodo prenatal, aunque también se
producen en menor grado durante el periodo perinatal o postnatal, hasta los 2-3 afios de
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edad, es decir desde el embarazo hasta la primera infancia. La etiologia de base, en las
causas congeénitas, es desconocida en casi la mitad de los casos, aunque sabemos que las
malformaciones graves del encéfalo, y las anomalias genéticas y metabdlicas que se
producen durante la formacion del cerebro son las mas frecuentes (Boukeras, 2008; Boutin,
2006). La pluridiscapacidad adquirida, a partir de los 2-3 afios, es de etiologia mas evidente,
y se puede producir por un tumor, infeccidn, accidente, etc. Las actuaciones preventivas y
los avances médicos, especialmente con la ayuda técnicas de imagen para el diagndstico y
la prevencion, hacian prever una reduccion de casos, pero los indices de prevalencia no han
variado significativamente durante la ultima década. Ello puede explicarse por el hecho de
gue un gran numero de casos se producen en el periodo prenatal que es menos accesible a
la deteccion y prevencién, al incremento de reanimacion de grandes prematuros y a la
mejora de las expectativas de vida de estas personas, como sefiala Martinez Segura (2011).
Actualmente el numero de personas con pluridiscapacidad se sitia en un 0.5-0.7% segun la
OMS (2011), con una estimacién del 2%, aproximadamente, entre el total del alumnado con
discapacidad. Esta realidad invita a reflexionar sobre la importancia de continuar
desarrollando procedimientos de atencién sanitaria, educativa y social para estas personas.

Salud

En la plurideficiencia, a menudo los problemas de salud, los tratamientos
farmacologicos y las hospitalizaciones acrecientan la necesidad de cuidado personal, a la
vez que estas condiciones repercuten directamente en la merma de estimulacion educativa
y social (Boutin, 2001 y 2004), por ejemplo por ausencias frecuentes a la escuela o a los
tratamientos. En muchos casos, a los trastornos principales motrices, cognitivos y
sensoriales se afiaden deficiencias secundarias como trastornos de deglucion, disfunciones
digestivas, dificultades respiratorias, epilepsia (Billette, Mathieu, Tallot, Grimont, y Brisse,
2012). Las dificultades de deglucién pueden situarse en alguna o en todas las fases de la
ingesta: movilidad labial, coordinacién lingual, masticacion, y la deglucion atipica que implica
el acceso de particulas de alimento a las vias respiratorias provocando obstrucciones
asfixiantes o lesiones a corto y largo plazo (Le Metayer, 1995). El trastorno de deglucién
puede estar en la base de una desnutricion que les hace mas vulnerables a infecciones,
estados de animo alterados, deshidratacion, y disfunciones digestivas como el reflujo
gastroesofagico, que genera incomodidad, dificulta el suefio, y puede provocar ulceraciones
dolorosas. Otro origen de malestar puede relacionarse con el estado dental, que acostumbra
a necesitar un cuidado continuado y especial, asi como la sequedad de la piel relacionada
con la alimentacion, la higiene y la hidratacion (Billette y otros, 2012).

La epilepsia, secundaria a la lesion cerebral, es frecuente en las personas con
pluridiscapacidad. Sus manifestaciones habituales son las ausencias breves con pérdida de
la conciencia, alteraciones motrices con contracciones musculares, manifestaciones
neurovegetativas con cambios de ritmo respiratorio, sudoracion e hipersalivacion (Herranz,
2001; Po6, Maito y Sanmarti 1995). En ocasiones las crisis epilépticas pueden pasar
desapercibidas, en otras son bien visibles. No obstante, la gravedad de las mismas radica
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en el tipo, intensidad y duracion, requiriendo la intervencibn de especialistas y de
farmacologia adecuada, asi como informacion precisa de como actuar al personal de
atencion directa.

El dolor puede ser otra fuente de malestar en las personas con pluridiscapacidad. Sus
dificultades de percepcion y de comunicacion dificultan la localizacién y causa del dolor,
siendo motivo de preocupaciéon y frustracién para la familia y los profesionales. El llanto
persistente o puntual sin mediar una contingencia clara es desconcertante, y a menudo se
hace imposible detectar el origen y naturaleza temporal o crénica del dolor (Dalla Piazza y
Godfroid, 2004). Dicho dolor puede ser, principalmente, de origen nociceptivo 0 neuropdtico,
cuando es nociceptivo puede estar producido por una accién externa como una quemadura
0 un golpe, 0 por una causa interna como una mala digestion, una dolencia 6sea, etc.
Cuando se trata de un dolor neuropatico, puede ser debido a una reaccion inadecuada del
sistema nervioso frente a una lesibn o enfermedad, normalmente se limita a una zona
concreta afectada por una lesién y es un dolor punzante e intenso, pero también puede
aparecen espontaneamente sin que medie un factor desencadenante aparente v,
paraddjicamente, se puede agudizar con la accion de masajes o caricias sobre la piel. La
concrecion del dolor en estas personas siempre es un punto delicado y controvertido, ya que
no pueden expresar el tipo y la causa del dolor. Como afirma Boutin (2006, p. 40), en las
personas con pluridiscapacidad que no pueden expresarse, “la deteccion del dolor ha de
pasar por la observacion de una tercera persona... observando manifestaciones fisioldgicas
y de comportamiento. Con esta finalidad se ha elaborado la escala de heteroevaluacién”,
pensada para la deteccion del dolor en personas con pluridiscapacidad (Collignon, Giusiano
y otros, 1993).

Por dltimo, cabe destacar que la alteracion de los ritmos de vigilia-suefio puede
producir estados de insomnio nocturno y somnolencia diurna. Estos estados son complejos
de manejar ya que con frecuencia van acompanados de llanto nocturno y, en estados de
vigilia, de una menor capacidad de atencién. Las causas pueden estar relacionadas con la
lesion cerebral, pero también con el déficit visual, crisis epilépticas, dolor, posicionamiento
incorrecto persistente, estados de ansiedad al sentirse solo cuando se le ha habituado —
errbneamente- a dormir con otra persona, y por malos habitos adquiridos en los primeros
afios de vida que han impedido adquirir las rutinas neuroldgicas, fisiolégicas y de
comportamiento que establecen las pautas de dormir y despertar. Finalmente, se ha de
tener en cuenta que algunas de estas personas tienen patrones de cansancio mas
frecuentes y agudos a causa de la salud, del descanso poco reparador, del esfuerzo
muscular por espasticidad, de los ejercicios continuados y, en ocasiones, de la
hiperestimulacion que reciben. Como sefiala Boutin (2006, p.43) “es importante respetar un
ritmo diferente y acomodar un tiempo de reposo y un tiempo de vigilia adaptados a sus
necesidades”.
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PROCEDIMIENTOS E INSTRUMENTOS PARA LA EVALUACION Y LA CONCRECION
DE NECESIDADES

La evaluacion educativa funcional evita centrarse exclusivamente en el déficit o las
limitaciones de la persona y promueve la observacién de su potencial y de los recursos que
son necesarios para su desarrollo y educacion. Como se afirma en Soro-Camats y Pastallé
(2010), el alumno o alumna es parte del conjunto de factores implicados en la identificacion
y valoracion de las necesidades educativas, pero no es el Unico factor. Se precisa
informacién para conocer sus capacidades y potencialidades, pero también en qué
condiciones éstas pueden ser aprovechadas, con qué materiales y procedimientos se
pueden promover, en qué contextos se van a desarrollar. Con esta perspectiva en mente,
consideramos la evaluacion como un proceso colaborativo y amplio de recogida de
informacién que integre los aspectos clinicos (neuroldégicos, anatdémicos, psicoldgicos,
linglisticos) con los sociales, contextuales y personales. Para los profesionales de la
educacion, es relevante conocer las necesidades y posibilidades educativas, es decir,
establecer qué puede hacer el alumno, como puede realizar una tarea, cuanto tiempo puede
centrarse en una actividad, con qué instrumentos puede mejorar su ejecucion, en qué
condiciones es mas favorable que aprenda, con qué estrategias es mas adecuado ensefiar,
etc.

Conocer con precision las caracteristicas de la persona y del contexto es crucial en
todo proceso de evaluacion, ya que ayuda a objetivar los factores intervinientes y evita
errores de estimacion basados en primeras impresiones. Como mencionan Soro-Camats y
Pastallé (2010, p. 87), “puede haber la tendencia a sobrevalorar un alumno o alumna con
discapacidad motriz, atribuyéndole competencias cognitivas superiores a partir de aspectos
colaterales como puede ser una buena disposicion al trabajo, habilidades sociales o caracter
afable; pero también podemos dejarnos influir por un posible impacto negativo, como el
aspecto fisico, actitud o comportamiento, que afecte a todo el perfil del desempefio cognitivo
de la persona”.

Aspectos relacionados con la motricidad

Las principales necesidades motrices de estos alumnos se concretan en el control
postural, movilidad, manipulacién y acceso a los productos de apoyo. Es importante procurar
mantener el mejor control postural posible, y asegurar los sucesivos cambios de
posicionamiento, ya que esto favorece su tono muscular, previene malformaciones
musculoesqueléticas, evita dolor y fatiga muscular, mejora la irrigacion sanguinea, a la vez
que incrementa sus posibilidades de participacion en actividades. La movilidad y el
desplazamiento constituye un punto importante, ya que contribuyen a la mejora de la calidad
de vida, y fomentan la participacion y las experiencias. Hay que evitar las barreras
arquitectonicas, pensar en las ayudas que el nifio o nifia puede usar, asi como en la
finalidad de las mismas, como se ilustra con el desplazamiento asistido de un joven en el
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capitulo de Magdaleno, Nolla, Cabré y Rosell, (en este libro). A modo de ejemplo, en el
apéndice 1.1 se dispone de una guia de observacion y registro para el posicionamiento,
sedestacion y desplazamiento.

También se han de considerar las habilidades manipulativas ya que estan implicadas
en la realizacion de multiples tareas como manejar objetos, agarrarse, presionar un
elemento, indicar, pasar las paginas de una revista, etc. En el apéndice 1.2 se muestra un
registro orientativo para la evaluacion de la movilidad funcional de las manos. El acceso a
los productos de soporte constituye un apartado importante, ya que las graves dificultades
motrices de muchos de estos alumnos demandan amplias medidas de habilitacion para
compensar su deficiencia de movimientos funcionales. El acceso a pulsadores o teclados se
puede realizar, prescindiendo de los dedos, con un movimiento de las manos lateral o
vertical, pero no hay que desestimar el uso de otras partes del cuerpo como los pies,
rodillas, mentdn, e incluso con la mirada o un sonido vocal. El ajuste ha de estar, una vez
mas, en la habilitacion del producto de apoyo que se va a usar, como se puede ver en las
propuestas de Coronas, Rosell y Pastallé (en este libro).

Una vez mas destacamos la importancia de combinar los procedimientos de
rehabilitacion y de habilitacién, como se define y ejemplifica en Rosell, Soro-Camats y Basil
(en este libro). En Soro-Camats y Pastallé (2010 p. 82), se defiende que la evaluacién ha de
ayudar a discernir entre la pertinencia de disefiar y aplicar procedimientos de rehabilitacion
hasta conseguir que el alumno realice las tareas motrices con precision y en un tiempo
razonable, a la vez que se pone el énfasis en los procedimientos de habilitacion de las
condiciones y los materiales, para que el nifio pueda realizar las mismas tareas que los
demas pero de una manera diferente. La habilitacion ha de permitir al alumno participar en
actividades interesantes desde el primer momento.

Aspectos relacionados con la comunicacién

La comunicacién y las relaciones sociales y afectivas son otro punto importante que
hay que concretar y valorar. En el caso de alumnos pluridiscapacidad, la comunicacion y la
relacion social siempre estdn comprometidas. Muchos de estos nifios, nifias o jévenes
necesitaran la ayuda de especialistas en logopedia, y a menudo precisaran implementar
procedimientos de comunicacion aumentativa y alternativa (Basil, Soro-Camats y Rosell, en
este libro), desde el primer momento. En la evaluacién, se tendran en cuenta las
competencias y posibilidades reales del alumno, por lo que es aconsejable usar escalas o
instrumentos de registro que permitan objetivar el nivel de habilidades y competencias de
comunicacion y lenguaje. Algunos materiales utilizados son el test de vocabulario en
imagenes Peabody (Dunn, 1985) que puede ser usado de manera no estandarizada para
registrar las palabras que reconocen, protocolos o registros de interaccion como el
“Protocolo de competencias comunicativas-Triple-C” (Bloomberg, West, Johnson y lacono,
2009) o la “Matriz de comunicacion” de Rowland (2011) para evaluar las destrezas de
comunicacion expresiva de nifilos y nifias con discapacidad. Los resultados se resumen en
un perfil que describe el nivel de comunicacion expresiva. La Matriz de comunicacion se
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puede adaptar a cualquier comportamiento comunicativo, incluyendo las formas de
comunicacion aumentativa y alternativa y la comunicacion pre-simbolica, y es util para
diversos tipos o grados de discapacidad, incluyendo discapacidades multiples o severas. En
ausencia de instrumentos especificos, se pueden usar pruebas objetivas de observacion
directa para niflos de primeras edades, como sugieren Guidetti y Tourrette (1995). Los
registros de los apéndices 1.3 (evaluacién de la comunicacion) y 1.4 (uso de funciones
comunicativas basicas) pueden servir para este propésito y servir de ejemplo para incluir
nuevos items segun el interés del evaluador. Como sefiala Detraux (2006), “la observacion
de modalidades de interaccién entre el adulto y la persona con pluridiscapacidad es muy
instructiva”, la observacion atenta y con el apoyo de instrumentos semiestructurados permite
objetivar sefiales de comunicacion de las personas con grave discapacidad, y detectar
cuando y cémo los adultos las interpretan, y cdmo reaccionan a ellas. En este sentido el uso
de video-filmaciones también puede ser de gran ayuda.

En el posible uso de sistemas aumentativos de comunicacion se evallan
principalmente las caracteristicas del alumno o alumna para decidir qué tipo de signos
graficos 0 manuales puede usar, como los va a indicar y qué tipos de ayudas técnicas va a
necesitar. En este sentido, es preciso evaluar su agudeza visual, grado de reconocimiento
de los signos, y movimientos funcionales que puede realizar para indicar o configurar un
signo. La forma de indicacion mas frecuente es sefialando los signos con los dedos, la mano
o la mirada, y siempre deberia evaluarse cual es la forma mas comoda y facil de indicar,
aunque ésta sea mas complicada de entender o seguir por los interlocutores. Por ejemplo,
Heikurainen y Maté, en sendos capitulos, en este mismo libro, ilustran ejemplos de
comunicacion por barrido auditivo.

Aspectos relacionados con la inteligencia

La evaluacion de las capacidades cognitivas es de crucial importancia, aunque nunca
deberia plantearse con la finalidad de etiquetar a la persona, sino para ajustar mejor la
propuesta del programa educativo. Un Cociente Intelectual es un indicador y no un
determinante de las competencias de la persona, y este indicador ha de ser debidamente
interpretado segun el momento, el contexto y las oportunidades de progresar que ha tenido
la persona. Este cociente se halla tras la pasacion de pruebas o tests estandarizados, y
como sefala Huer (1983), existen pocas pruebas estandarizadas que puedan ser utilizadas
en personas con discapacidad y, evidentemente, mucho menos con nifios 0 nifias con
pluridiscapacidad. Aunque se pueden realizar adaptaciones de las normas y forma de
pasacion de los test, han de quedar claramente descritas en el informe y, como remarcan
von Tetzchner y Martinsen (2001), habra que considerar los resultados obtenidos a titulo
puramente orientativo. Ademas, como se afirma en Soro-Camats (1998, p.65), “estas
pruebas no permiten obtener una evidencia del rendimiento 6ptimo que puede llegar a
alcanzar una determinada persona, ni ofrecen la posibilidad profundizar, caso que interese,
en una determinada area o aspecto para poder valorar cual seria el mejor tratamiento que
debe seguirse”, para ello sera necesaria la observacion directa.
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De todas maneras, se pueden usar algunos instrumentos para medir factores de
inteligencia general sin utilizar el habla y la manipulacién, por ejemplo, el test Raven (1983),
o el Pictorial Test of Intelligence (French, 2005). No obstante, en el caso de nifios con grave
discapacidad se acostumbran a usar escalas de evaluacion como las que desarrollaron
Frohlich, Haupt y Marty-Bouvard (1986), probablemente el primer intento sistematico de
evaluar aspectos intelectuales en nifios o nifias con grave pluridiscapacidad; la bateria de
evaluacion cognitiva y socio-emocional de Adrien (Boukeras, 2008), para nifios de entre 4 y
30 meses, con autismo y grave afectacion intelectual; la escala de Vineland de Sparrow,
Comenic, Ciccetti y Balla (2005), que parte de la nocién de conducta adaptativa en las
diferentes areas en lugar de vincularse a factores concretos de inteligencia, edad o criterios
de respuesta correcta o no, y aunque fue creada para nifios con discapacidad intelectual,
puede adaptarse facilmente para ser usada con nifios con pluridiscapacidad.

Cuando existe una gran discrepancia con el desarrollo normativo, los resultados
obtenidos con las pruebas estandarizadas no son ilustrativos de la realidad del nifio o nifia, y
habr& que buscar otras maneras de evaluar sus competencias. En el caso de la evaluacion
de alumnos con un nivel de respuesta bajo, con reducidos habitos escolares, o con escasas
habilidades motrices para dar respuestas claras, es mejor establecer directamente un plan
de intervencién-evaluacién individualizado. Este procedimiento consistira en una
intervencion inicial razonable basada en el sentido comun, durante la cual, al tiempo que se
actla, se recogen datos sobre su estilo de aprender, actitud, perfil de ejecucién de las
tareas, necesidad de ayudas técnicas o apoyo personal, etc. (Soro-Camats, 2002). A
medida que el evaluador dispone de mas informacion sobre el alumno, y éste adquiere méas
habilidades y competencias, se podra pensar en introducir métodos de evaluacion mas
estructurados y formales.

PERSPECTIVA DE LA FAMILIA

En la aproximacion al alumnado con discapacidad es importante situarse en la
perspectiva del mismo nifio y de su entorno. Para ello, es imprescindible formularse algunas
preguntas: cdmo percibe el nifio o nifia las situaciones, entiende el lenguaje que se le dirige,
expresa sus necesidades o intereses; como la familia quiere abordar el cuidado de su hijo o
hija y organizar su vida cotidiana, cuales son sus preferencias a la hora de relacionarse con
los profesionales; como los profesionales de atencion directa perciben el desarrollo del
alumno y la disposicion de la familia, cdmo se va a gestionar la coordinacién entre
profesionales, etc. Se requiere una actitud receptiva y comprensiva del otro, actitud que se
aprende en el trabajo diario, pero también a través de lecturas de relatos de casos o
ejemplos de videos, facilmente disponibles en la red. Como se argumenta en Soro-Camats y
Basil (2010), este conocimiento complementa los saberes teoricos y técnicos, y promueve
una dimensioén de comprension, aceptacion y escucha que es imprescindible en el ejercicio
profesional. Asimismo, la familia también necesita obtener informacion relevante, clara y
ajustada a las necesidades de cada momento. La cantidad y calidad de las informaciones
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que se facilitan a las familias sobre la deficiencia de su hijo o hija influye en evitar el
aislamiento social y contribuye al éxito de la accion educativa. Con frecuencia observamos
como muchas familias y profesionales cambian su actitud cuando obtienen informacion y
formacion ajustada a las necesidades y posibilidades de la situacion en que se encuentran.

No obstante, tratamos un tema sensible, dar informacion es siempre una tarea
delicada, y en algunos momentos se requiere un alto grado de habilidad profesional, por
ejemplo cuando se comunica el diagndstico médico, un empeoramiento de la salud, un
deterioro de factores psicologicos que impiden aprender en la progresion que la familia
esperaba, o en el momento de notificar la muerte de la persona. En palabras de Bayés
(2001, p.43), adaptadas a nuestro contexto, “una mala noticia es dar cualquier informacion
capaz de alterar drasticamente la vision que tiene una persona sobre su futuro”. Dar las
noticias de manera adecuada demanda una exigencia minima profesional. Veamos algunas
consideraciones, resumidas de Buckman (1998):

e Comunicar malas noticias no es un problema de trasvase de informacién sino de como proporcionar dicha
informacién en un contexto determinado, en qué densidad se da la informacién y cémo se presenta la
noticia.

e Mostrar empatia tranquiliza a quien recibe la noticia, le hace sentir préximo, acompafiado y atendido. Se
entiende la empatia como la capacidad para compartir el estado emocional de otra persona, y expresar
gue se comprende su situacién o preocupacion, a veces con palabras, a veces con el contacto fisico,
otras con el silencio.

e Es importante estar atento a las posibilidades retentivas de la persona que estd en momentos de gran
estrés emocional. En condiciones de gran conmocién “no se oye” el discurso del otro, se selecciona la
informacién o se retiene de manera muy parcializada.

e Decir la verdad no equivale a una respuesta clara, completa, rapida y categoérica del especialista al lego
gue no sabe. Siempre es mejor decir lo estrictamente necesario, dejar pausas y esperar que el otro haga
preguntas. Como afirma Bayés (2001, p. 44) “decir la verdad es un proceso individualizado, a veces corto,
a veces largo, tal vez con multiples pausas intermedias, siempre dificil...”

Afrontamiento y adaptacion

El nacimiento de un hijo con discapacidad supone un impacto para la familia, ya que
se percibe como algo inesperado que rompe las expectativas sobre el hijo deseado. Ante
esta situacion, la mayoria de las personas experimenta estados de agravio-reaccion-
adaptacion conocidos como proceso de duelo, que se pueden reproducir a lo largo de la
vida (Tizén, 2004), por ejemplo, en el momento de la deteccion, de la confirmacion del
diagnéstico, en los cambios escolares, a la entrada de la vida adulta. Segun Bayés (2006),
el duelo (a) es una reaccion universal ante la pérdida que aparece en todas las culturas y
gque se manifiesta de maneras distintas, (b) produce sufrimiento que puede encontrarse
asociado a comportamientos activos de malestar o a comportamientos pasivos de tipo
depresivo, (c) puede afectar negativamente a la salud de la persona que lo experimenta.
Conocer y comprender los diversos tipos de reacciones afectivas y como se afronta la nueva
situacion puede ayudarnos a comprender las reacciones de las personas.

Los procesos de agravio o duelo se viven en momentos de incertidumbre, tension,
cambios vitales, no necesariamente relacionados con la muerte de la persona. Como

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 14



Capitulo 1. El alumnado con pluridiscapacidad: caracteristicas, educacion y necesidades educativas

explican, entre otros, de Visscher y Ponce (2006) y Roca (2008), se pueden dar por la
pérdida del hijo esperado, adaptacién a un imaginario futuro diferente al esperado, alteracion
de las relaciones familiares, reduccion del circulo social, renuncia profesional o pérdida
laboral, seleccion del centro educativo o posible internamiento residencial, y también por la
pérdida real por la muerte del hijo o hija. El proceso de duelo es un proceso de adaptacion
psicolégico que transforma poco a poco la aflicciébn y el caos emaocional que sigue a un
acontecimiento vital (Allué, 2003). No existe un itinerario fijo para la resolucién, pues cada
persona vive, expresa y asume de manera distinta su afliccién, y cada proceso tiene su ritmo
de adaptacion y requiere distinto grado de ayuda, cuando es necesaria. De hecho, la
mayoria de las familias y sus miembros desarrollan mecanismos de afrontacion que les
ayudan cuando se sienten en “crisis”, y van superando las diversas etapas del duelo hasta
conseguir la adaptacion a la nueva situacién (Roca, 2008; Rojas, 2005; Tizon, 2004).

La propuesta de Kibler-Ross y Kessler (2006), basada en la pérdida definitiva, se
puede extrapolar a las reacciones que muchas personas tienen ante la pérdida simbdlica del
hijo esperado o ante el proceso de adecuacion a un acontecimiento vital. A modo orientativo,
los mecanismos de afrontacién se pueden resumir como sigue: Inicialmente se suelen
producir estados de dolor, confusion y desazén que se sitian en un periodo de negacion
(ino es verdad!, jno puede ser! y aislamiento (jsoy el Unico! jtodo me pasa a mil), durante el
cual no se acepta el hecho tal como es. Durante este periodo se buscan mdultiples opiniones
con la idea de encontrar una respuesta mas favorable, aunque no siempre con base
racional. A menudo sigue un estado de ira (¢,por qué yo?) en que se acusa a otros 0 a uno
mismo de causas concretas de la discapacidad del hijo o hija, de sus limitaciones o de las
dificultades en los aprendizajes. En los momentos de culpabilizacién se expresa malestar,
frustracion y queja hacia otras personas, a veces alejadas del origen de la discapacidad,
cémo puede ser el mismo profesional que comunica el diagnostico o el resultado de una
valoracién educativa. La fase denominada de negociacion (jpor favor...!, jojala...!), es breve
y menos conocida, acostumbra a ser intima y se mantiene en secreto; y consiste en un
intento de resolver o posponer los hechos a través de promesas 0 compromisos, que
dificilmente se podran cumplir; de alguna manera la mente selecciona o cambia los
acontecimientos del pasado para explicar lo que se podria haber hecho y no se hizo.
También se puede producir la llamada “negociacion irracional” que se expresa en buscar la
curacion de forma indirecta, magica o fuera de lo convencional, por ejemplo haciendo
buenas acciones por otras causas o haciendo pactos basados en creencias religiosas o de
otra indole. En el estado de depresion (¢ por qué seguir? ¢de qué me sirve hacer nada?), la
mente se sitla en una sensacion de vacio, de desaliento, de tristeza que parece que va a
durar para siempre; durante este periodo se experimenta cansancio, insomnio, irritabilidad,
desespero, y en ocasiones se necesita tratamiento combinado de grupos de apoyo,
psicoterapia y medicacion antidepresiva. Por ultimo, la aceptacién (jasi es la vida!), no ha de
confundirse con el hecho de sentirse bien, estar de acuerdo con lo sucedido, haber
superado o aceptado la situacion; de aqui que actualmente se utilice con mas acierto el
concepto de “adaptacion” para explicar como la mayoria de las familias consiguen, con
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tiempo y ayuda, si es necesario, un excelente nivel de comprension y adecuacion a la nueva
situacion; saben encontrar los recursos apropiados, reestructurar el entorno familiar,
organizar el @mbito profesional, y recuperar el equilibrio personal. Es decir, en palabras de
Bayés (2006, p.208), el proceso de duelo deberia permitir adaptarse gradualmente a la
nueva realidad.

Reconocer estos momentos criticos en los familiares puede ayudar a entender sus
estados de &nimo, comportamientos y comentarios que, a veces, pueden parecer
extemporaneos. En ocasiones serd oportuno orientar terapéuticamente a la familia, en otras
bastara ofrecer comprension y apoyo solidario, pero también puede ocurrir que la familia no
acepte ningan apoyo o0 que no lo necesite. Existen personas con una gran capacidad de
resistencia, acomodacioén y manejo de las nuevas circunstancias, que en poco tiempo
afrontan las situaciones con entereza, hecho que algunos estudiosos mencionan como
resiliencia (Forés y Grané, 2008; Limifiana, Corbaldn y Calvo, 2009; Roca, 2008). La
resiliencia se define como la capacidad de los seres humanos para sobreponerse a la
adversidad, construir sobre ella, y proyectarse en el futuro.

Respuesta social a las necesidades personales del entorno

Los factores anteriores y muchos otros pueden generar en las familias y los
profesionales de atencién directa un estado de “burnout”, es decir, un cierto desasosiego y
fatiga que puede estar causado por la presion diaria que comporta la atencion de la persona
con pluridiscapacidad (Moran, 2005). Pese a las mejoras sociales que se estan produciendo
en este sentido, la atencion del “cuidador” continla siendo un reto para la sociedad que
quiere dar una respuesta coherente y eficaz a las personas que lo necesitan. Las familias de
nifios o nifas con pluridiscapacidad son mas vulnerables a causa de circunstancias que no
pueden evitar, por ejemplo, necesitan mas tiempo para atender las demandas del hijo en la
vida diaria, vestirlo, ducharlo, darle la comida, etc.; con frecuencia han de acudir a multiples
visitas médicas, escolares, tratamientos, que les dificulta coordinar su vida familiar y laboral;
han de soportar comentarios desafortunados y miradas indiscretas de conocidos y
desconocidos; han de afrontar carencias de servicios de apoyo o respiro familiar, de
servicios especiales de ocio, de transporte adaptado; han de salvar barreras fisicas cuando
viajan o0 pasean; no siempre obtienen flexibilidad horaria en el lugar de trabajo o de los
profesionales que les atienden. Esta realidad invita a pensar en la importancia de establecer
procedimientos de coordinacion entre profesionales del ambito educativo, sanitario y laboral,
creando un sistema de apoyo a estas familias. Como apuntan Forés y Grané (2008), una
“red” de personas y servicios puede ser muy valiosa para reconfortar y prevenir situaciones
estresantes. Con todo, es dificil establecer una prediccion de como se manejara cada familia
con el hecho de tener un hijo o hija con pluridiscapacidad, ya que aquello considerado como
un motivo de estrés menor para una persona, puede ser intolerable para otra, y viceversa.

Como expresa Rolland (2000), las necesidades de las familias han de ser detectadas y
tratadas con tacto y maestria en contextos basados en la cooperacion y el dialogo, que
aborden la complejidad del sistema familiar, y nunca concebidos en una relacion de
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autoridad e imposicién de criterios. Los profesionales tienden a dar consejos, instrucciones y
a establecer pautas para ayudar al nifio con pluridiscapacidad, sin percatarse de la
necesidad de consuelo y de afrontamiento de la situacion por el que pasa la familia o sin
considerar las situaciones que han de vivir en el dia a dia. Como advierten Soro-Camats y
Basil (2010) y Vega (2003), la familia necesita apoyos emocionales, pero también practicos.
En general los programas de apoyo deberian introducir la ensefianza de habilidades
concretas, si es posible, en el contexto de la familia, por ejemplo saber como actuar ante el
llanto persistente, como crear situaciones de juego, manejarse en los momentos de
alimentacion, organizar las condiciones del dormir para que consiga un suefio reparador,
responder a determinadas conductas verbales o motrices. También es necesario ofrecer
recursos como fuentes de informacion social, dénde y cdmo conseguir subvenciones,
productos de apoyo, servicios especiales para el tiempo libre, asociaciones, etc.

Los hermanos en el contexto familiar y escolar

Diversos factores van a condicionar las relaciones familiares y sociales entre
hermanos. Por ejemplo el nivel sociocultural familiar, los modelos que los hermanos
observan en su entorno, su capacidad de afrontamiento de situaciones nuevas, y también la
gravedad de la discapacidad del hermano o hermana. Lizasodin y Onieva (2010) observan
gque cuanto mas grave es la discapacidad, menor es el contacto entre hermanos, y por tanto
la relacion seréd diferente. Otro factor es la edad, durante las primeras edades es mayor el
contacto fisico y afectivo, con la edad se produce distanciamiento, aunque en la vida adulta
se asume de nuevo una relacion de cuidado responsable.

Diversos autores relatan que las actitudes que tiene el hermano o hermana de una
persona con pluridiscapacidad estan relacionadas con el apoyo que reciben y su capacidad
de gestion del miedo o vergiienza, asi como el sentimiento de enojo, culpa o soledad que
experimentan. De acuerdo con Korenromp, Page-Christiaens, Van de Bout, Mulder y Visser
(2007), en las primeras edades, cuando los hermanos no tienen una comprension clara de la
discapacidad, pueden tener miedo a que les puede suceder lo mismo que al hermanito con
discapacidad. Barr y McLeod (2010), observa que suelen tener verglienza de que los demas
les pregunten sobre ellos, y en lugares publicos temen llamar la atencién de los demas.
Como observan Lozano y Pérez, (2000), también se dan condiciones de enojo con las
demas personas por quedarse mirando al hermanito con discapacidad y por los comentarios
ofensivos que puedan hacer y que han de soportar. Lizasoain y Onieva (2010), destacan la
sensacion de soledad y pérdida que pueden sentir al verse marginados de la atencion de los
padres, al ver gue las actividades y los comentarios siempre giran en torno al hermano con
discapacidad. Por otra parte, pueden tener la sensacién de pérdida en el sentido de no tener
un hermano con quien jugar de igual a igual, con quien pelearse y con quien rivalizar por la
atencion de los padres, o sensacion de pérdida por no poder realizar actividades tipicas de
un nifio de su edad, ya que al asumir responsabilidades con el hermano con discapacidad
pierde oportunidades de jugar con sus amigos, por ejemplo.

Por otra parte, cabe destacar la actitud del nifio sin discapacidad de querer
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“compensar” a los padres, ya que puede sentirse responsable de satisfacerlos consiguiendo
lo que el hermano con pluridiscapacidad nunca lograrad. Hyman (1999) considera que esta
actitud puede ser requerida explicitamente o implicitamente por los padres, y esto explicaria
que algunos de estos hermanos sean mejores estudiantes, atletas, etc. Se ha observado
que los hermanos sin discapacidad tienden a desarrollar sentimientos y conductas de
responsabilidad agudizadas desde muy pequefios, y en edades mas avanzadas expresan
admiracion por los logros de su hermano, por minimos que sean (Barr y McLeod, 2010).
Asimismo, la verglienza antes mencionada puede convivir con momentos de una defensa a
ultranza del hermano con discapacidad, probablemente porque detectan su condicién de
fragilidad e indefension. Estas vivencias les llevan a tener un mayor sentido de la
responsabilidad en general, a desarrollar puntos de vista divergentes, a tener una nocion
mas ajustada del desarrollo humano inmerso en la diversidad, y a la aceptacion de las
diferencias. Esto explicaria, como sugiere Bellin, Kovacs y Sawin (2008), que los hermanos
tiendan a ser mas reflexivos y a tener amistades mas formales en comparacién con
comparfieros de la misma edad, a la vez que se convierten en portavoces de personas con
discapacidad y, en edades adultas, participan en proyectos e investigaciones en este
ambito.

Como consecuencia de lo expuesto sobre los hermanos de personas con
discapacidad, podemos concluir que es decisivo darles la informacion adecuada sobre la
situacion de su hermano y familiar, proporcionarsela de manera clara y adaptada a su edad,
especialmente estando atentos a las dudas y preguntas que progresivamente van a
aparecer. Es importante organizar la vida familiar para conseguir que con frecuencia el
hermano sin discapacidad tenga su espacio con los padres, o con cada uno por separado, y
sea el protagonista de la situacion (Lizasodin y Onieva, 2010). En edades mas avanzadas
puede ser acertado crear espacios donde puedan expresar sus sentimientos y necesidades,
por medio de blogs via internet y encuentros de hermanos viviendo la misma realidad (Bellin
y otros, 2008). Estos espacios les ayudan a entender que no estan solos, que otros jévenes
estan en la mima situacién y que pueden compartir experiencias.

Como afirman Soro-Camats y Basil (2010), es necesario buscar un equilibrio en el
reparto de la atencion, bien sea en actuaciones como hacerles una caricia, darles un beso,
alabar sus méritos, o con comentarios indirectos como hablar favorablemente de sus
acciones a otras personas cuando ellos estan presentes, o evitar conversaciones con otros
adultos en las cuales s6lo se habla del hermanito o hermanita. También es importante estar
atentos a sus preguntas sobre qué le pasa a su hermano o hermana, y ofrecerles las
respuestas apropiadas a su capacidad de comprension. Las respuestas que reciben les
tranquilizan y les ofrecen un modelo de respuesta que necesitan para contestar a las
preguntas o comentarios de sus iguales. Por udltimo, hay que estar atentos a posibles
preocupaciones derivadas de comentarios despectivos de los otros, aportando recursos
psicolégicos que les ayuden a afrontar la situacién. En este sentido, hay que ofrecer el
apoyo personal necesario y promover una intervencion social en el grupo dénde se produce
la situacion estresante. Por ejemplo, dar una charla sobre la discapacidad del hermano,
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organizar una lectura comentada a partir de un video o texto como el documento “Los
hermanos opinan” de Ponce (2006), en el que se narra de una manera didactica como los
hermanos viven el hecho de tener un hermanito con discapacidad. El cuento “Mimi y la jirafa
azul” de Visscher (2008), es un buen recurso para explicar a los nifios pequefios que ha
nacido un hermano con discapacidad; a través de la personificacion de una jirafa azul se
facilita que el hermano hable de lo que vive y siente en esta nueva situacion. Los hermanos
muestran un mejor equilibrio psicolégico cuando obtienen respuestas adecuadas, cuando
escuchan a la familia y a los profesionales de la escuela que hablan del tema abiertamente y
con tranquilidad, y cuando no perciben que tienen restricciones de afecto y tiempo debido a
su hermano, o un exceso de responsabilidad en cuidarle.

En ocasiones los padres empiezan a preocuparse por sus otros hijos bien porque
aparecen problemas de actitud o comportamiento en la interaccién fraterna con el hermano
con discapacidad, o por cambios de conducta hacia ellos o hacia sus amigos. Como sefialan
Nufiez, Rodriguez y Lanciano (2005), los hermanos de las personas con discapacidad han
sido un colectivo olvidado, y es necesario poner en accion estrategias e intervenciones de
apoyo a estos integrantes de la familia. Algunas de las ideas aqui sugeridas pueden servir
como prevencion a situaciones de mayor complejidad.
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Apéndice 1.1 Guia de registro para la evaluacion del posicionamiento, sedestacion y

desplazamiento de alumnado con pluridiscapacidad

POSICIONAMIENTO

Material Funcion Temporizacién | Observaciones
estimada (Precisar tipos
(Establecer de ayudas,
calendario) actividades,
actitud, etc.)
Plano Favorecer el control cefélico
inclinado Prevenir deformidades en las caderas, rodillas y pies
ventral Favorecer la carga de peso en la planta de los pies
Prevenir la aparicion de osteoporosis
Favorecer la maduracion de la articulacién de la cadera
Favorecer el enderezamiento del tronco
Plano de Prevenir deformidades en las caderas, rodillas y pies
decubito Favorecer el control cefélico
prono Favorecer la alineacion del tronco
Facilitar la carga en los antebrazos
Facilitar la carga en las palmas de las manos
Bipedestador | Favorecer el control del tronco

Prevenir deformidades en las caderas, rodillas y pies
Favorecer la carga de peso en la planta de los pies
Prevenir la aparicion de osteoporosis

Favorecer la maduracion de la articulacion de la cadera
Favorecer el enderezamiento del tronco
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SEDESTACION Y DESPLAZAMIENTO

Material

Funcion

Temporizacion
estimada
(establecer
calendario)

Observaciones
(precisar tipos de
adaptaciones,
actitud, etc.)

Silla de ruedas manejada
por otra persona

Desplazamiento por
diferentes espacios
en posicién correcta

Silla de ruedas
autopropulsable

Desplazamiento
auténomo o
facilitado por otra
persona

Andador. Tipo: anterior,
posterior, con calza...

Desplazamiento
autbnomo

Para uso
terapéutico

Silla de ruedas con motor

Facilitar el realizar
actividades

Favorecer la
alineacion del
tronco

Evitar la flexion del
tronco

Facilitar el apoyo de
los codos
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Apéndice 1.2 Esquema de registro para la observacion y evaluacion de habilidades

manipulativas funcionales

REGISTRO OBSERVACION Y EVALUACION HABILIDADES MANIPULATIVAS FUNCIONALES

Movimientos de las manos y brazos

- +/-
para funciones concretas

Caracteristicas de la ejecucion:
grado de dificultad, tiempo,
esfuerzo, precision, fuerza,
topografia, calidad...

Adaptaciones que
facilitan su ejecucion

Realiza movimientos independientes
con cada brazo

Realiza movimientos con un solo brazo
(indicar derecha o izquierda)

Al realizar un movimiento con un brazo,
aparecen movimientos asociados

Dirige los movimientos hacia un objeto

Sefiala con las dos manos

Sefiala con una mano
(indicar derecha o izquierda)

Sefiala con un dedo

Toca un objeto con las manos

Agarra un objeto con las dos manos

Agarra un objeto con una mano
(indicar derecha o izquierda)

Deja el objeto que ha agarrado

Desplaza un objeto sobre la mesa

Otros movimientos ...
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Apéndice 1.3 Registro de evaluacion de la comunicacién

REGISTRO DE EVALUACION DE LA COMUNICACION

Nombre:

Fecha de nacimiento: Evaluador/a:

Centro educativo: Fecha:
Interaccion ambiental: Sl NO

1. Reacciona al contacto fisico
Lo acepta, sonrie, lo evita, lo rechaza...

2. Mira hacia la fuente de un sonido

3. Efectla contacto ocular

4. Reconoce a personas ¢A quién? ¢ Coémo lo indica?

5. Saluda a persones familiares

6. Muestra interés por lo que sucede en su entorno
Mira, toca, hace expresiones faciales...

7. Muestra interés por los objetos

8. Observa una actividad con atencién concentrada

9. Se anticipa a acontecimientos

Habilidades cognitivas: Sl NO

1. Responde a su nombre
2. Reconoce los nombres de otras personas
3. Reconoce objetos
4. Reconoce fotografias:
e De personas familiares
e De objetos
5.  Reconoce dibujos de objetos

6. Reconoce pictografias de objetos

N

Responde a instrucciones sencillas

P.ej. “Mira....... " “Sefiala.......
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Percepcion: Sl NO

1. Tiene déficit visual conocido, ¢ Cual?
2. Se han observado problemas visuales, ¢ Cuales?
3. Tiene déficit auditivo conocido, ¢ Cuél?

4. Se han observado problemas auditivos, ¢ Cuales?

Aspectos motrices y de salud Sl NO

1. Se desplaza de forma autébnoma
Como: caminador, silla autopropulsada, silla con motor...
Si no se desplaza autbnomamente, ¢ como lo hace?

2. Utiliza con frecuencia una mano o un pie concreto,
¢;Cual?

3. Mastica sin dificultades

4. Traga la comida sin dificultades

5. Bebe sin dificultades

6. Controla la saliva

7. Sufre ataques epilépticos o de otro tipo

8. Toma algun tipo de medicacion, ¢Cual?

Comunicacion: Sl NO

1. ¢En qué situaciones es facil entenderle? Cuando quiere...

e Llamar la atencion

e  Expresar dolor

e Expresar placer o excitacion

e Expresar rechazo o enojo

e  Expresar hambre o sed

e  Expresar necesidades W.C.

e Expresar cansancio

e Escoger entre objetos o actividades

e Oftros:
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¢, Qué sistemas de comunicacion ha utilizado, utiliza o se prevé que utilizara?:

Tipos de sistemas

Usados en el pasado

Utilizados actualmente

En prevision de uso

Expresion facial

Gestos

Sefalar

Si/ No

Signos manuales

Tableros de

comunicacién

Comunicador

Otros:

3. Si utiliza el habla, esta es:

o Inteligible

e Inteligible solo para personas habituadas

e Nointeligible

e Numero aproximado de palabras que dice:

4. Si utiliza gestos/signos manuales:

e ;Cudles?

e ;Cuantos conoce?

5. Si utiliza un sistema de signos graficos, describir:

e Tipo de sistemals:
e Medida de los signos:
e  Numero de signos:

e Forma de indicacion:

Observaciones:

Sl

NO
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Apéndice 1.4 Registro de uso de funciones comunicativas basicas

REGISTRO DE USO DE FUNCIONES COMUNICATIVAS BASICAS

Nombre:
Fecha de nacimiento: Evaluador/a;
Centro educativo: Fecha:

Obijetivo: Determinar las funciones comunicativas que utiliza y como las utiliza
SI NO
I (o (= o] o] T=] (0 1T PP

Ej. Mirando, sefialando con la mano, con el dedo, etc.

2. Pide acciones del @dUltO.............cueeiiiiiiiiiiieie s
Ej. Mirando o sefialando personas, objetos que implican una accion del adulto
(la luz para que la enciendan, la puerta para salir a pasear, etc.)

3.  Expresarechazo a realizar actividades............occviiiiiiiiiiiiii e _ _
Ej. Llora, dice que no, cierra la boca si no quiere comer, cierra los ojos, aparta los objetos, etc.

4. Reclama atencién usando SONIAOS 0 GESIOS........ueeeriirierreeeiiieeeeiieeeee e sieeeeeeeeeeeas
Ej. Grita, vocaliza, mueve las manos, mira al adulto con insistencia, etc.

5. ReCIaM@ CONtINUACION. ... ..eiiiiieiiiieeiiie ettt e e e eas
Ej. Si ha acabado la comida y quiere mas, mira el plato o lo sefiala.
Si ha acabado un juego se mueve como lo hacia en el juego, etc.

6. Expresa placer 0 satiSfaCCiON............cueieiiiieiiie e e

Ej. Sonrie, hace movimientos expresando alegria, etc.
7. Dice holay adios:
®  CON UN SOMIAO......eeieiiiie et e e e e e e s e e e s nineeeas

L o [0 =21 (o 1P PP PP ST T PU P RPPRPPIN

®  CON SIGNOS GrAfICOS. . .uuiiiii e ittt e e e e e et ea e e e e e
8. Contesta a preguntes cerradas diciendo Sl o NO con sonidos y/o gestos mas o menos

CONVENCIONAIES. ....oieiiieiiieii et e e e e e e e e e e et e s e e e bbb e e s resaraeeeeeaeeeeeesaeeeeasanaanes
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9. Contesta preguntas abiertas:

Ej. “¢ Dénde esta la mesa?”, “¢ Qué quieres? “¢Dbénde estd mama?”,

e Mirando hacia l0s 0bjetos 0 las Personas. ..........ccceeeveeriiieeeeeiiiiieee e _ _

e Seflalando conlamano 0 el dedo.........cccceviviiieeiiiiiiiei e _ _

LI 11174 g To [0 o T=T= (o1 TP EPPUOURPRTN _ _

e Utilizando signos manuales 0 grafiCos...........ccceerivieiiiireiiiee e _ _
10. Pide objetos utilizando signos manuales 0 grafiCos..........ccccccvvcvivieeeiiiiiiec e _ _
11. Pide acciones del adulto utilizando signos manuales 0 graficos..........cc..cccccveerunen.. _ _
Observaciones:
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CAPITULO 2. DESARROLLO Y PLURIDISCAPACIDAD"

STEPHEN VON TETZCHNER

Las capacidades y discapacidades no vienen predefinidas de antemano, sino que son
el resultado de complejas interacciones entre procesos bioldgicos y ambientales que se dan
a lo largo del tiempo. La intervencion debe basarse siempre en la comprension de estos
procesos, también cuando se trabaja con nifios con pluridiscapacidad. Puede que sus
capacidades sean simples, pero los procesos que las forman son complejos y por
consiguiente lo son también las medidas que se deben adoptar. Este capitulo presenta
temas y conceptos tedricos que pueden ayudar a la comprensién de la pluridiscapacidad y al
disefio de intervenciones para nifios pequefios con tales discapacidades.

DISCAPACIDAD

“Discapacidad” se define como el desfase que se da entre las capacidades de la
persona y las exigencias de rendimiento y participacion del entorno (Lie, 1996). Tanto las
capacidades del nifio como las demandas de la sociedad varian con la edad y la formacién y
por consiguiente el desfase de la discapacidad puede variar con el tiempo. El concepto de
discapacidad debe basarse en la comprensién del desarrollo en general y de cémo los
diferentes déficits y la ayuda prestada por los profesionales y la familia pueden influir sobre
las capacidades del nifio. En este contexto, “pluridiscapacidad” significa que la capacidad
general de aprendizaje esté afectada junto con otras areas basicas del funcionamiento como
la movilidad o el lenguaje. Pluridiscapacidad pues, implica una condicidn mas severa que
“discapacidad” y un funcionamiento muy inferior al de los nifios de desarrollo tipico (ver
Soro-Camats, Basil y Rosell, en este libro).

La pluridiscapacidad puede considerarse desde una perspectiva estructural y
procesual. La perspectiva estructural es una caracterizacion de las habilidades y
capacidades reales del nifio, y de su ausencia. La perspectiva procesual caracteriza los
procesos relacionados tanto con los déficits primarios como con las consecuencias
secundarias de estos déficits. Desde una perspectiva de desarrollo, las discapacidades
surgen como resultado de un proceso amplio y complejo. Desde la perspectiva de la

! von Tezchner, S. (2012). Desarrollo y pluridiscapacidad. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell
(eds.), Pluridiscapacidad y contextos de intervencion (pp. 33-52). Barcelona: Universitat de Barcelona
(Institut de Ciéncies de I'Educaci6). Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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cognicion corpérea (emobodiedcognition) (Lakoff y Johnson, 1999; Thelen, 2000), no hay
una relacion simple entre un déficit y sus consecuencias sobre el desarrollo. No basta con
investigar y facilitar medidas so6lo en base a los déficits especificos del nifio. Por ejemplo,
cuando un nifio es incapaz de realizar movimientos autopropulsados no tiene solamente un
problema de movilidad, sino que éste tiene consecuencias para la exploracion del nifio, los
conocimientos del mundo, el desarrollo de conceptos, la autorregulacion y el apego
(Campos, Anderson y otros, 2000).

Desde una perspectiva de desarrollo, el objetivo principal de una intervencién
temprana no es “reparar” funciones, sino iniciar, dirigir y apoyar los procesos de desarrollo
de niflos pequefos con discapacidad (von Tetzchner, Hesselberg y Schigrbeck, 2008). En la
linea de analisis de Campos, Anderson y colaboradores (2000), los profesionales pueden
ofrecer al nifio con pardlisis cerebral un caminador para darle la posibilidad de explorar el
entorno por si mismo y de esta manera promover el desarrollo del apego del nifio y fijar los
fundamentos para un apego seguro.

Asimismo se debe remarcar que se dan grandes diferencias en el grupo de nifios con
pluridiscapacidad. Todo lo que tienen en comun son severas dificultades en el aprendizaje.
Considerar a los nifios con pluridiscapacidad como un grupo homogéneo puede ocultar las
grandes diferencias en sus capacidades y limitaciones, asi como su necesidad de recibir
ayuda y conseguir un entorno adaptado. Leonard y Wen (2002) mantienen que no tiene
mucho sentido circunscribir a un grupo de nifios tan heterogéneo bajo una misma etiqueta,
basandose principalmente en su nivel cognitivo.

DESARROLLO

El desarrollo es el proceso o mas bien, el conglomerado de procesos que forman las
caracteristicas fisicas, cognitivas y de personalidad de un nifio, que le permiten establecen
sus relaciones personales y encontrar su lugar en la sociedad. En los primeros afios de vida,
los nifios varian significativamente en la manera de percibir el mundo, de resolver problemas
practicos e intelectuales, de experimentar y expresar sus emociones, de implicarse en las
relaciones sociales y de tomar parte en actividades culturales y sociales.

El desarrollo es transaccional

Los nifios son dependientes de sus padres para que les ayuden a desarrollar sus
capacidades y su autonomia, y los padres normalmente constituyen la parte mas importante
del entorno del nifio. Sin embargo, no solo el entorno influye en el desarrollo del nifio sino
que éste a su vez influye en el entorno. Por ejemplo, los nifios extrovertidos y sociales,
comparado con los nifios introvertidos y timidos, provocan reacciones muy diferentes de la
gente (Kagan y Snidman, 2004). Se trata de manera distinta a los nifios que son pequefios
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de tamarfio que a los nifios que son grandes para su edad. También se considera y trata de
manera distinta a los nifios y a las nifias, como ha quedado demostrado en experimentos
donde al mismo nifio se le daba diferente género cuando se le presentaba a participantes
desconocidos (Bem, Martyna y Watson, 1976; Condry y Condry, 1976).

La transaccidn es una caracteristica basica del desarrollo, tanto si se trata de
habilidades motoras, personalidad, relaciones sociales, emociones, comunicacion,
resolucion de problemas u otras areas. La transaccion designa la interaccién reciproca entre
un nifio y su entorno (Sameroff, 1987, 2009). El entorno influye en el nifio y viceversa. Las
influencias modificadas del entorno afectan al nifio, el cual a su vez influye sobre el entorno
y asi sucesivamente. Esto significa que el desarrollo del nifio se ve afectado por cémo el
nifio percibe el entorno y a su vez por como el entorno lo percibe a él. El nifio influird en las
personas de su entorno y estas se adaptaran a las caracteristicas del nifio segan como lo
perciban.

Los diferentes estilos parentales reflejan la experiencia de los padres, sus creencias
sobre los nifios y la infancia, y su sensibilidad y capacidad para adaptarse a las necesidades
y capacidades de sus hijos. Sin embargo, puede ser que no tengan experiencia ni creencias
generales sobre nifios con pluridiscapacidad. Es posible que no tengan conocimientos sobre
coémo reaccionar e interpretar a nifios con un desarrollo distinto al de la mayoria. Por
consiguiente, las expectativas que tienen y las interpretaciones que hacen de sus hijos
puede que estén guiadas por su conocimiento general sobre los nifios, junto con el
conocimiento que tienen de su propio nifio y su discapacidad. En algunos casos, la
educacién serd Optima para el nifio, pero la crianza de nifios con pluridiscapacidad muchas
veces refleja tanto sobrevaloracion como subvaloracion, porque los padres no tienen
suficientes conocimientos de la pluridiscapacidad en general ni de las implicaciones que
tienen las discapacidades de su hijo. Es importante que los padres tengan suficiente
conocimiento sobre la discapacidad del nifio para poder adaptarse a sus circunstancias y
para que, al hacer actividades o juegos, puedan tener en cuenta tanto sus limitaciones como
sus posibilidades.

Puede resultar tan dificil para los padres entender lo que un nifio con pluridiscapacidad
puede hacer, como entender lo que no puede hacer. Cuando los padres carecen de
informacion sobre el desarrollo del nifio, sus capacidades y sus discapacidades, es
improbable que sus expectativas coincidan con las posibilidades del nifio y pueden por tanto
interpretar equivocadamente su conducta y sus reacciones.

Los padres necesitan ser guiados hacia una comprension mas completa del
comportamiento de su hijo, de sus expresiones, de sus posibilidades biol6gicas y de sus
dificultades, y de cédmo pueden crear un entorno sensible tanto a las capacidades como a
las discapacidades del nifio en su proceso de desarrollo (Sameroff y Fiese, 2000).
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Seleccidn, optimizacion y compensacion

Crecer con pluridiscapacidad representa en muchos aspectos un estilo de vida que es
sustancialmente diferente al de la mayoria de nifios. Los nifios con pluridiscapacidad tienen
dificultades en aprender incluso las habilidades basicas y puede que necesiten adaptaciones
especiales, ayuda y soporte en todos los aspectos de su vida cotidiana. Algunos tienen
dificultades en coordinar los movimientos y necesitan mucho tiempo para realizar
actividades que sus compafieros hacen rapidamente. Los nifios con pluridiscapacidad
normalmente deben encontrar otras maneras de jugar y de estar con sus amigos, diferentes
a las de los otros nifios y tienen menos posibilidades de eleccidon en sus actividades y
pasatiempos. Algunos nifios, asi como las personas que adaptan su entorno, tienen
realmente pocas posibilidades de eleccidén. Las diferencias entre las trayectorias de
desarrollo de los nifios con pluridiscapacidad y los de desarrollo tipico normalmente
aumentan con la edad.

En la teoria de ciclo vital de Paul y Margreth Baltes (1990) el desarrollo se describe
como los procesos de Seleccién, Optimizacion y Compensacion (SOC). Estos procesos son
particularmente Utiles para explicar el desarrollo en personas que carecen de muchas
capacidades bésicas. La seleccion se refiere a la eleccion por parte del individuo de
objetivos posibles y relevantes, mientras que la optimizacion es el proceso de conseguir y
mantener los objetivos que se han seleccionado. La compensacion es el uso de nuevas
estrategias para mantener funciones y objetivos que ya no son sostenibles de la forma
habitual, por ejemplo debido a la debilidad fisica y la enfermedad, haciendo posible prevenir
algunas de las pérdidas que conlleva el envejecimiento (Baltes, 1987, 1997). Un punto fuerte
de esta teoria es su habilidad para explicar tanto los procesos del crecimiento en los
primeros afios de vida como los procesos relacionados con la discapacidad y el
funcionamiento reducido. La teoria se ha aplicado principalmente a los procesos de
desarrollo de los adultos, pero es util para describir el desarrollo a través del ciclo vital,
incluyendo el desarrollo temprano y el desarrollo en personas con discapacidades severas
(Baltes y Smith, 2004).

Los conceptos de seleccion, optimizacion y compensacion representan un marco
tedrico Util en el contexto presente porque remarcan aspectos importantes del proceso de
desarrollo en personas que tienen un funcionamiento limitado en areas basicas. Una
diferencia importante entre el desarrollo temprano y el posterior es que los nifios pequefios
de bajo funcionamiento normalmente necesitan mas estructura externa que las personas de
mas edad. Los nifios pequefios no pueden seleccionar objetivos ni desarrollar estrategias
optimizadoras y compensatorias, y probablemente necesiten para ello ayuda de las
personas de su entorno, de su familia y de los profesionales de la habilitacion. Por ejemplo,
para un nifio con problemas de comunicacion, la seleccion de objetivos puede incluir la
identificaciéon de conductas que se puedan interpretar como comunicativas en el proceso de
sobreinterpretacion; la optimizacion puede incluir la guia de las reacciones de las personas
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de su entorno; y la compensacion puede incluir instruir al nifio para que sefiale con el pie en
lugar de con el indice de su mano. Asi pues, los procesos de seleccion, optimizacion y
compensacion puede que deban integrarse en los procesos de andamiaje.

Andamiaje

Todos los nifios pequefios, incluyendo los que tienen pluridiscapacidad, necesitan la
interaccion social para su desarrollo. Se dan influencias reciprocas entre la sensibilidad de
los adultos hacia el nifio y la habilidad que tienen para crear un entorno adecuado para su
aprendizaje. Los nifios, tanto con discapacidades severas como sin ellas, forman parte de
un sistema social mas amplio y necesitan aprender a vivir en una comunidad, incluso si los
roles que pueden asumir son considerablemente diferentes. Los niflos con
pluridiscapacidades tienen menos oportunidades sociales y mas limitaciones en su vida
cotidiana que la mayoria de nifios, pero aun asi su participacion en las actividades sociales
promueve su desarrollo (von Tetzchner, 2008).

La metafora del andamio se refiere a una estructura externa en forma de soporte
cognitivo y emocional que permite a los nifios solucionar problemas que no son capaces de
resolver por si mismos. A través de esta guia o apoyo para la resolucion de problemas, los
niflos construyen una nueva competencia y se vuelven capaces de resolver mas tareas de
forma independiente (Wood, Bruner y Ross, 1976). El andamiaje corresponde al principio de
participacion guiada es decir, que los nifios avancen en su desarrollo participando
activamente en actividades de valor cultural con la guia, el soporte y el estimulo de nifios y
adultos con diferentes habilidades y estatus (Hundeide, 2003; Rogoff, 1990). El andamiaje
representa una adaptacion individual de la ayuda y el apoyo a las aptitudes y habilidades de
cada nifio. Las estrategias de andamiaje aplicadas por los padres y los profesionales
reflejardn cémo estos perciben las capacidades y las limitaciones de los nifios con
pluridiscapacidad y la naturaleza adaptativa de las estrategias ordinarias 0 compensatorias
gue se utilizan para mantener o dar apoyo a una funcién determinada. El andamiaje deberia
tener como objetivo ayudar a estos nifios a desarrollar las mismas funciones que los otros
nifos, incluso si el andamio tiene que ser mas completo, el proceso de desarrollo es mas
lento, se detiene en un nivel temprano de funcionamiento y necesita mayor apoyo.

El andamiaje para el desarrollo de la comunicacion puede servir de ejemplo. La
comunicacion es una parte integral de los programas de intervencion temprana para nifios
con pluridiscapacidad. El andamiaje tiene como objetivo ayudar a los nifios a expresarse y a
entender a los otros asi como a negociar el significado en actividades de participacion
conjunta e interaccién social. La intervencién se conceptualiza en términos de iniciativa
comunicativa y respuesta mas que en términos de aumento de la frecuencia de ciertos
comportamientos, que es como normalmente se describen los objetivos de intervencion en
el andlisis conductual aplicado (Bondy y Frost, 2002; Mirenda, 1997). El objetivo de la
intervencion basado en el andamiaje no es el dominio inmediato de una habilidad
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determinada, sino promover los procesos de desarrollo del nifio. La competencia se fomenta
a través de la guia y soporte de un rol activo del nifio en las actividades relacionadas con la
comunicacion y el lenguaje.

Aunque el andamiaje se ve a menudo como un proceso “natural” que surge de las
interacciones entre nifios y cuidadores, muchas veces se constata que la ensefianza
intencionada es un proceso que también ha de basarse en el andamiaje. La ensefianza
directa puede formar parte de este andamiaje, por ejemplo cuando fomenta el éxito de la
comunicacion en las interacciones sociales cotidianas que no se pueden guiar facilmente.
Asimismo, para los nifios con pluridiscapacidad el proceso de desarrollo debera ser mas
planificado y el andamiaje mas explicito y directo que en nifios sin una discapacidad tan
global.

Trayectorias de la pluridiscapacidad

Todos los nifios siguen un proceso de desarrollo y éste depende de la calidad de su
entorno. El desarrollo y el funcionamiento de los nifios deben entenderse en base a todas
sus capacidades y discapacidades, y a su manera de reaccionar ante los sucesos del
mundo. Los nifios tienen estilos de aprendizaje, temperamentos y personalidades diferentes
y, por consiguiente, sus reacciones frente a lo nuevo y frente a las dificultades pueden
necesitar adaptaciones diferentes. Siempre que los nifios con pluridiscapacidad crezcan en
un entorno realmente andamiado, mostraran comparativamente menores o mayores logros
a medida que crezcan.

Los nifios con pluridiscapacidad tienen un funcionamiento mas limitado que los otros
niflos en muchas o en la mayoria de areas, pero aun asi el objetivo de la intervencion es que
sean capaces de participar tanto como sea posible en las mismas actividades que sus
compafieros, con la ayuda de estrategias compensatorias. Como para los nifios de
desarrollo tipico, el rol del entorno es guiar y dar soporte a la enculturacién y a una
participacién cada vez mas amplia en la sociedad. Esto supone una implicacién importante,
ya que el entorno es significativo y puede tener tanto influencias positivas como negativas.
De la misma manera que las deficiencias biol6gicas representan vulnerabilidad, los entornos
educativos y no educativos pueden representar un riesgo y no ayudar al desarrollo positivo
del nifio o incluso impedirlo. Por ejemplo, las barreras fisicas dificultan que los nifios con
discapacidades motoras tomen parte en juegos con sus compafieros en los que podrian
participar con medidas adaptativas o compensatorias. Otro ejemplo lo encontramos en el
caso de la pluridiscapacidad que incluye discapacidad auditiva y esta no solo impide al nifio
la percepcion del habla y otros sonidos, sino que también entorpece su capacidad para
localizar objetos y orientarse en el entorno, porque los interlocutores no ofrecen al nifio
suficientes pistas visuales de lo que sucede en su entorno.

Los nifios con pluridiscapacidad, incluso los que tienen el mismo diagnéstico, son tan
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diversos como los nifilos en general. Ademas de la discapacidad intelectual por la que se les
categoriza, pueden tener discapacidades sensoriales, epilepsia, autismo y trastornos de
atencion (Carr y O'Reilly, 2007). Si estos déficits no se atienden, el nifio puede sufrir una
carencia funcional incluso si se encuentra en un entorno aparentemente normal y
estimulante. Las consecuencias habituales de esta situacion son una baja tolerancia hacia lo
nuevo, complejo e incierto y dificultades de comprension de las sefiales emocionales y
sociales del entorno (Whitman, O'Callaghan y Sommer, 1997). Las consecuencias
secundarias de la pluridiscapacidad del nifio pueden ser mas severas cuando los
profesionales no son conscientes de las discapacidades que forman la base de las
desviaciones de su desarrollo. Este aspecto queda ilustrado por el hecho de que los
estudios, basados en las impresiones del personal de instituciones, muestran habitualmente
menor prevalencia de discapacidades que la investigacion con evaluaciones directas.
Parece ser que la discapacidad intelectual “encubre” las otras dificultades y el personal
asume que todos los problemas del nifio son debidos a su discapacidad intelectual (Carvill,
2001; Evenhuis, Theunissen y otros, 2001).

Un curso de desarrollo planificado

Una de las caracteristicas principales del entorno de los nifios con discapacidad es el
papel central que tienen los profesionales. Las oportunidades de desarrollo de los nifios y
las opciones de vida creadas por la familia estan intimamente ligadas a las decisiones que
toman los profesionales, incluso cuando estas surgen a partir del dialogo con la familia. El
entorno debe organizarse de manera individual y los procesos de desarrollo deben
planificarse de una manera mucho mas detallada que para los otros nifios. Para crear
oportunidades de desarrollo es necesaria la planificacion, asi como prevenir las limitaciones
en la participacion y en ciertas actividades que caracteriza muchas veces a los nifios con
pluridiscapacidad en entornos no adaptados.

Un desarrollo planificado requiere el conocimiento de los procesos de desarrollo y del
impacto de la discapacidad a corto y a largo plazo. La intervencion temprana es importante,
pero considerar los resultados de dicha intervencién en una perspectiva del ciclo vital es
igualmente importante. La intervencion basada en el andamiaje deberia representar tanto la
continuidad como el cambio segun el desarrollo y las necesidades del nifio, sus
posibilidades y sus limitaciones a medida que crece. Es importante destacar que el trabajo
de habilitaciébn va mas alla de ensefiar a los nifios con discapacidad las habilidades
cotidianas y facilitarles la interaccion con los padres y hermanos (Rosell, Soro-Camats y
Basil, en este libro). La intervencion temprana puede influir en el desarrollo de sus
habilidades motoras, la cognicion y el lenguaje, asi como los procesos de apego temprano y
las relaciones sociales durante el resto de su vida.

Cuando se integra la teoria de Baltes en el andamiaje, una tarea importante de los
profesionales es guiar al nifio y a la familia en la seleccion y optimizacion de los objetivos.
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Todos los nifios progresan cuando se les reta con objetivos, siempre que estos sean
comprensibles y alcanzables. Sin embargo, este no es siempre el caso de los nifios con
pluridiscapacidad. Los objetivos, muchas veces, no son seleccionados en base a los
conocimientos que tiene el nifio ni se basan en la reflexién de los profesionales junto con
una evaluacion exhaustiva o una observacion sistematica. Cuando la base de conocimiento
es insuficiente o inexistente es probable que la planificacion resulte incoherente o erronea.
Los objetivos entonces pueden ser demasiado sencillos o demasiado complejos, lo que
muchas veces lleva al nifio a la pasividad o a conductas disruptivas.

Por ejemplo, en la literatura profesional de la que disponemos sobre comunicacion
temprana, desarrollo e intervencién, la comprensidén de gestos deicticos se da por sentada
incluso en los niflos con un perfil de funcionamiento muy bajo. Si se aborda mediante una
intervencion, se considera que sefialar es una habilidad fisica que puede necesitar
entrenamiento por parte del fisioterapeuta o de un terapeuta ocupacional. Sin embargo,
estudios recientes indican que la funcion de sefialar depende de la experiencia y se
adquiere gradualmente (Carpendale y Carpendale, 2010; Carpendale y Stewart, 2011). Esto
sugiere que la funcién de sefialar puede necesitar andamiaje y por consiguiente, puede
formar parte de la intervencion que se hace en comunicacién, por ejemplo para nifias con el
sindrome de Rett (von Tetzchner, 1997).

La intervencidon como una accion guiada

El fomento del desarrollo siempre deberia apoyar la actividad propia del nifio por muy
limitada que sea. La estimulacion del adulto sin una verdadera actividad conjunta del nifio
puede ser insuficiente para que este se active y pueda aplicar la experiencia en el futuro. El
efecto de su participacion en la accion queda ilustrado por el hecho de que los nifios
resilientes con discapacidad se caracterizan por un grado de actividad autoiniciada
considerablemente alto (Seligman y Darling, 2007).

Sin embargo, muchas veces es dificil elegir situaciones que permitan tomar la iniciativa
a los nifios con discapacidad, es decir, en las que el nifio sea consciente de las posibilidades
propias de la situacién. Por ejemplo, puede colocarse un juguete de tal manera que un nifio
con vision reducida pueda distinguirlo desde su campo de vision y pueda explorarlo con las
manos ademas de con la vista. Otro ejemplo es poner a un nifio que esta a punto de iniciar
el movimiento por si mismo en una pendiente en la que casi se vea “empujado” hacia abajo,
lo cual ayuda al nifio a utilizar el movimiento de autopropulsion para explorar el entorno y a
la vez pueda explorar la situacién por si mismo. Hay que tener en cuenta que, desde la
perspectiva de esta actividad, el potencial para la accion se ve integrado en la propia
situacién en que se encuentra el nifio. Esta forma de enfocar las cosas difiere en gran
medida, por ejemplo, del andlisis conductual aplicado, en el que los adultos tratan de
moldear acciones especificas en los nifios a través de algun tipo de refuerzo externo. Lo
motivador es la participacion activa en la situacion, no los premios ni otras recompensas que
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no estan relacionadas con la propia actividad.

Pluridiscapacidad implica adaptacion

Lo importante de una actividad es su funcidn, no su estructura. Los nifios con
pluridiscapacidad son tipicamente vulnerables en mayor o menor medida a un desarrollo no
Optimo cuando se encuentran en un entorno insuficientemente adaptado. Estos nifios
pueden mostrar un desarrollo desigual y negativo en la mayoria de condiciones ambientales,
pues para progresar necesitan entornos adaptados a sus necesidades y a su
funcionamiento en las distintas &reas. El objetivo de todas las intervenciones es crear
entornos que protejan al nifio de un desarrollo negativo. Por ejemplo, la funcion de andar
puede ser compensada con una silla de ruedas, pero solo si el lugar es accesible
fisicamente y el niflo puede moverse sin peligro de un lugar a otro. Los sistemas de
comunicacion manual y grafica pueden reemplazar la funcion del habla, pero solo si el
entorno es accesible a dicha comunicacidn, es decir si las personas del entorno entienden y
reaccionan a los intentos comunicativos del nifio (von Tetzchner y Martinsen, 2000).

La esencia del trabajo de habilitacion es adaptar el entorno de tal manera que
favorezca el desarrollo del nifio y evite una trayectoria negativa, a la vez que establezca una
base para un buen funcionamiento teniendo en cuenta las capacidades y déficits del nifio.
Cabe destacar que la adaptacién del entorno y los intentos de dirigir la trayectoria de
desarrollo del nifio deberian empezar lo antes posible.

Entender las emociones

Las emociones son parte del equipamiento basico del ser humano y nos sirven para
entender y actuar en un mundo social. Constituyen un sistema de organizacion que ayuda a
los niflos a regular sus relaciones con los demas y a desarrollar la autocomprension. El
sistema emocional esta influenciado por el desarrollo perceptivo, cognitivo y social del nifio,
y la competencia emacional refleja su adaptacion y enculturacion de un modo general. El
sistema emocional esta pues presente en todos los aspectos del desarrollo del nifio.

El reconocimiento y la comprension de las expresiones emocionales son el
fundamento para la comprension de las acciones de las otras personas y el no entender y
no expresar las emociones hace dificil el desarrollo social. Por ejemplo, los nifios con
sindrome de Down parecen tener mas dificultades que los otros nifios para reconocer
algunas emociones, especialmente el miedo, el enfado o la sorpresa (Kasari, Freeman y
Hughes, 2001; Williams, Wishart y otros, 2005). Las expresiones emocionales de las otras
personas contienen informacion sobre lo que estan experimentando y sobre la cualidad
emocional de la situacion, por ejemplo, sobre si algo nuevo debe ser explorado o evitado,
asi como de los acontecimientos pasados o futuros.

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 41



Stephen von Tetzchner

La regulacion emocional es la capacidad del nifio para manejar situaciones que
implican activacibn emocional (arousal) (Campos, Frankel y Camras, 2004; Thompson,
2011). Las expresiones emocionales de las otras personas pueden dar informacion sobre
cbmo reaccionar a situaciones del entorno y los nifios utilizan activamente esta informacion
desde una edad muy temprana. Esto es lo que se llama “referencia social” (Feinman,
Roberts y otros, 1992). Se asume que en la referencia social, el nifio dirige la expresion
emocional hacia una cosa, persona o situacion en particular, que le resulta relevante. La
percepcién inadecuada o incorrecta del significado de las expresiones emocionales de las
otras personas puede llevar a ansiedad y a confusion asi como a una autorregulacién
emocional reducida.

La autorregulacion emocional de un nifio influird, en gran manera, en su interaccion
con los demas. Muchas veces se asume un funcionamiento normal del sistema emocional
en los nifios con discapacidades severas, sin tener en cuenta que tal vez perciban muchas
situaciones de manera diferente a los otros nifios. Estos nifios tienen mas problemas que los
demas para entender, expresar y regular las emociones y por consiguiente necesitan apoyo
para regular la intensidad y el tipo de “arousal”’, asi como el comportamiento asociado.
Ademas, para estos nifios pueden resultar estresantes situaciones que normalmente no se
consideran probleméticas. Este tipo de situaciones se dan muchas veces cuando los nifios
viven de forma negativa las relaciones con comparfieros y otras personas (Janssen,
Schuengel y Stolk, 2002; von Tetzchner, 2004).

La regulacién temprana de las emociones surge siempre de la colaboracién con
adultos y nifios de funcionamiento mas alto (Sameroff y Fiese, 2000), pero en nifios con
discapacidad intelectual, el desarrollo de dicha regulacion del exterior al interior es lento y
muchos nunca logran una autorregulacion madura. El repertorio de estrategias para la
regulacion emocional sigue siendo menor y menos eficiente en nifios con discapacidad
intelectual que en los otros nifios. En su caso siguen dependiendo durante mas tiempo de la
regulaciébn sensoriomotora que puede consistir, por ejemplo, en alejarse. ContinGan
buscando proteccion y ayuda de los adultos para autoregularse y muchos siguen
dependiendo de la ayuda de los adultos en este aspecto durante toda su vida. Ademas, sus
limitaciones cognitivas pueden provocar que su sistema emocional sea susceptible a la
desorganizacion.

El curso del desarrollo depende, entre otras cosas, del temperamento del nifio y de las
oportunidades de que dispone para aprender a autoregularse. De todas maneras, las
consecuencias del temperamento del nifio en su desarrollo dependen de como las personas
de su entorno responden al mismo (Whitman, O'Callaghan y Sommer, 1997).

Los nifios con temperamentos dificiles tienden a ser fisicamente mas activos e
hipersensibles a los cambios del entorno y a los distractores, en comparaciéon con los nifios
de temperamentos mas faciles. También suelen tener menor capacidad de atencion y mas
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dificultades en retomar una actividad que ha sido interrumpida. El temperamento se
considera en gran medida determinado biolégicamente (Rothbart y Bates, 1998), pero la
falta de experiencia en manejar el propio estado en situaciones de estrés puede ser
igualmente importante para los problemas que estos nifios muestran en la autorregulacion.
Un sentimiento de impotencia y de incapacidad para resolver los problemas puede llevar a
un estrés incontrolable. Este problema puede tener relacion con una habilidad reducida para
procesar y evaluar la informacion, y puede causar que el nifio experimente su entorno como
impredecible y perciba muchas situaciones como imposibles de manejar.

Ademas, a los niflos con discapacidades severas se les “protege” a menudo de
situaciones ordinarias que contienen emociones negativas, como ser rechazados cuando
quieren iniciar un juego. Tienen pues menos experiencia con este tipo de situaciones y con
la regulacién de emociones negativas (von Tetzchner, 2004; von Tetzchner, Brekke y otros,
2005). Esto significa que la adaptacion del entorno para los nifios con pluridiscapacidad
deberia incluir también situaciones con emociones negativas, siempre que sean manejables
para el nifio.

Algunos nifios con discapacidades severas desarrollan conductas que pueden
provocar lesiones a otros o a ellos mismos, o destruir pertenencias, conductas que seran
consideradas por los demas como “problematicas” o “disruptivas” (Emerson, 2001). Dichas
conductas pueden tener consecuencias perjudiciales para el aprendizaje y la formacién del
nifio, para el entorno fisico y social y para su participacion en la comunidad. Incluso en los
nifios que raramente presentan conductas disruptivas, su comportamiento puede tener una
gran influencia en cémo los percibe la familia, el personal que los atiende y las demas
personas. No hay una edad minima definida para el surgimiento de estos comportamientos,
de hecho existen descripciones de nifios muy pequefios que se autolesionan o lesionan a
otros (Sigafoos, 2001; Wacker, Peck y otros, 1996). La falta de conocimiento sobre el
funcionamiento del nifio y un apoyo insuficiente a sus estrategias de autorregulacion pueden
contribuir al desarrollo de dichas conductas (von Tetzchner, 2003, 2004).

Relaciones e independencia

Desde el nacimiento, la conciencia social y la orientacion hacia el otro son
fundamentales para el funcionamiento humano y por consiguiente no se puede considerar
que dependan necesariamente de capacidades cognitivas y sociales avanzadas. Ya al final
del primer afio de vida, los nifios, cuando estdn con comparieros, parecen estar atentos a la
interaccion social de los demas miembros del grupo (Bradley, 2010). A medida que se hacen
mayores, realizan nuevas actividades y se relacionan con nuevas personas. El alcance y la
calidad de estas actividades y relaciones varian a lo largo de la vida (von Tetzchner, 2012).

Todos los nifios desarrollan relaciones sociales, aunque la naturaleza y la calidad de
las mismas varian. Se acostumbra a diferenciar entre relaciones verticales y horizontales
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(Hartup, 1992). Las relaciones entre nifios y adultos son tipicamente verticales: los adultos
tienen mas conocimientos y poder social que los nifios y su relacién es complementaria. Los
adultos tienen el control y los nifios reciben de ellos proteccion y seguridad. Los nifios
buscan ayuda y conocimientos y los adultos se los proporcionan. Este tipo de relacién es
importante para la enculturizacion, ya que los adultos aportan las normas culturales, el
conocimiento y la experiencia. Las relaciones horizontales se forman entre personas que
tiene un poder social semejante e incluyen las relaciones de amistad entre nifilos. Estas
interacciones se basan en la reciprocidad. Los nifios pueden tener diferentes roles en las
interacciones, uno tira y el otro coge, uno viste la mufieca y el otro tira del cochecito. En
cualquier caso, el rol que se atribuye cada nifilo suele ser diferente. Las relaciones de
amistad y otras relaciones entre nifios representan, tal vez en mayor medida que las
relaciones familiares, los primeros pasos de la inclusidon en la sociedad humana y de la
participaciéon independiente en una estructura social mas amplia.

Sin embargo, los nifios pequefos con pluridiscapacidad tienen circulos sociales muy
reducidos, formados predominantemente por adultos. Ademas, una conducta relacional
poco clara del nifio y un enfoque solamente centrado en la educacion pueden hacer que los
padres sean menos sensibles a este tema y no le proporcionen al nifio suficiente ayuda para
su autorregulacion (de Schipper, Stolk y Schuengel, 2006; Ganiban, Barnett y Cicchetti,
2000; Rutgers, van ljzendoorn y otros, 2007). Habitualmente, los nifios con pluridiscapacidad
pasan poco tiempo con otros nifios y raramente experimentan el tipo de cooperacion y
reciprocidad que caracteriza a las amistades tempranas de nifios muy pequefios. Sus
relaciones con otros nifios son asimétricas y tienden a ser mas verticales que horizontales.

En los nifios con pluridiscapacidad, las relaciones con comparieros tienden a reducirse
con la edad (Skar, 2006). La continuidad en las relaciones con los compafieros raramente se
enfatiza en la literatura sobre discapacidades severas, probablemente porque tienden a
tener pocas relaciones claras fuera del circulo de la familia y de los profesionales. Sin
embargo, las relaciones con otros nifios también son importantes en este grupo. En general,
los nifios mayores muestran conductas menos inclusivas que los nifios pequefios y por
consiguiente puede ser dificil establecer nuevas relaciones cuando los nifios son mayores o
adolescentes. Facilitar el inicio de relaciones con comparferos deberia ser un objetivo en
todas las intervenciones tempranas, incluso si la calidad de las relaciones es muy sencilla,
ya que puede fomentar la continuidad y el bienestar emocional en los nifios con
discapacidades severas.

Muchos psicdlogos del desarrollo ponen énfasis en la importancia del apego en la
adaptacion social y el aprendizaje de los nifios, pero esta area ha recibido muy poca
atencion en la bibliografia sobre discapacidades severas (Whitman, O'Callaghan y Sommer,
1997). Los estudios muestran, de todas formas, que los nifios con discapacidades
intelectuales severas muchas veces reaccionan de forma distinta que los nifios pequefios de
desarrollo tipico del mismo nivel cognitivo general, en situaciones que implican la separacion
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del cuidador y en las que se muestra normalmente la conducta de apego. Generalmente
muestran un apego mas desorganizado, los nifios pequefios con discapacidades tienden a
hacer menos sefiales o intentos de buscar la proximidad de su madre en situaciones de
estrés, como consecuencia de ello, los nifios son menos eficientes en hacer que los adultos
los ayuden a reducir su arousal (Green y Goldwyn, 2002; Vaughn, Goldberg y otros, 1994;
von Tetzchner, 2004).

Bowlby (1969) remarca que los cambios en las conductas de apego estan
relacionados con el desarrollo de las representaciones mentales. Muchos nifios con
pluridiscapacidad nunca alcanzaran el nivel cognitivo que Bowlby cree necesario para que
cese su actitud de apego temprano. Estos nifilos continuaran reaccionando con sefiales y
conductas de proximidad cuando se sientan inseguros o sobreexcitados. Ademas, los
adultos responden a las acciones provocadas por el sistema de apego de forma
completamente diferente a como lo hacen con los nifios pequefios, porque interpretan su
comportamiento de manera distinta. Esto a su vez puede cambiar las consecuencias de
estas experiencias en el desarrollo (von Tetzchner, 2004).

Otro objetivo importante en el trabajo de habilitacion es el desarrollo de la autonomia y
la autoeficacia de los nifios. Autonomia significa que los nifios tienen alguna influencia
explicita o implicita sobre lo que va a pasar, que sus propios deseos y motivaciones dirigen
en alguna medida las actividades. Es importante diferenciar entre autonomia y
autosuficiencia, lo mas importante no es el rendimiento sino la intencionalidad. Por ejemplo,
un nifio con discapacidad motora que le explica a otro nifio como construir una casa es
autonomo incluso si es incapaz de colocar por si mismo una sola pieza de lego. La
experiencia de la atenciébn compartida puede representar un primer paso hacia la
autoeficacia.

Ayuda al entorno

Los nifios con pluridiscapacidad necesitan una intervencion que reduzca el desfase
entre sus capacidades y las demandas de la sociedad, para que puedan intervenir en el
mayor numero posible de las actividades en que participan sus compafieros. Precisan una
planificacion mas o menos detallada de los procesos que los otros nifios desarrollan por si
mismos. Requieren ayuda para aprender las habilidades que la mayoria de los nifios
dominan sin preparativos especiales, un andamio que soporte su propia exploracién y su
desarrollo activo. Los padres deberian tener en cuenta estas consideraciones.

Andamiar a los “andamiadores”

El sistema de habilitacion se puede ver como un marco social que da apoyo a los
padres y por consiguiente les ayuda a construir su andamio. También los padres de los
nifios de desarrollo tipico pueden necesitar ayuda para que sus hijos adquieran habilidades
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motoras, cognitivas y sociales, pero no de una manera tan estructurada y planificada.
Muchos nifios con discapacidades no tienen la base fisica o0 mental que permite a la mayoria
de nifios adquirir conocimientos y habilidades, y normalmente los jardines de infancia, las
escuelas y los centros de salud no estan disefiados ni planificados para ellos.

Enculturalizacion e inclusion

Enculturizacién significa que los nifios adquieren las formas y el significado de la
cultura y adoptan el uso cultural de sus herramientas fisicas y cognitivas, de sus habilidades,
capacidades y valores.

La enculturizacion sélo se puede lograr a través de la participacion en las actividades
sociales y culturales. La participacion amplia e inclusiva es pues esencial para la
enculturalizacion de los nifios con discapacidades. La inclusion no se ve normalmente tan
relevante para personas con pluridiscapacidad, pero “inclusiéon” puede interpretarse como
participacion. No significa que el nifio pueda participar en todas las situaciones sociales
ordinarias y raramente puede hacerlo de la misma manera que los demas. Usando la
terminologia de Baltes (1997), los nifios con pluridiscapacidad participan en las actividades
gue se seleccionan y optimizan para ellos, a veces de una manera compensatoria, pero que
tienen el mismo valor. La mayoria de los nifios con pluridiscapacidad no podran participar en
muchas actividades, pero es un error comun excluirlos de multiples situaciones que tienen
potencial para una participacion adaptada, sélo porque sean incapaces de participar en
otras. Esto constituye una generalizacion erronea.

Los nifios que desarrollan comunicacién alternativa en el jardin de infancia, la escuela
y durante el tiempo de ocio pueden ilustrar este punto. La verdadera inclusion depende de
gue los otros nifios tengan suficiente competencia en las formas de comunicacién alternativa
para hacer accesible el entorno comunicativo a sus comparieros. Deben ser capaces de
entender los signos manuales o graficos utilizados por el nifio con discapacidad y saber
utilizarlos en alguna medida (von Tetzchner, @vreeide y otros 2004; von Tetzchner, Brekke y
otros, 2005).

Trabajar junto con la familia

En familias con niflos con pluridiscapacidad, el trabajo de habilitacibn de los
profesionales se convierte habitualmente en una parte integral de la vida familiar. Los
profesionales suelen requerir mucho de los padres y hermanos, pero también toman
responsabilidades y funciones que normalmente corresponderian a la familia. Ello requiere
mucha profesionalidad por parte del experto en habilitacion y mucho respeto por lo que
significa trabajar de una manera tan proxima a la vida de los otros. Normalmente es la
familia la que pasa mas tiempo con el nifio, e incluso los profesionales que tienen funciones
importantes en ayudar al desarrollo del nifio estan implicados solamente en una pequefa
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parte de la vida de éste. A los nifios con discapacidades se les llama “pacientes” o “clientes”,
pero incluso si los nifios necesitan mucha ayuda en su vida cotidiana, su papel de paciente o
cliente es s6lo una pequefia parte de la actividad de su vida. Es importante que los
profesionales tomen conciencia de la situacion global de la vida del nifio y de la familia, lo
gue incluye el conocimiento y la comprension de la perspectiva de la familia y sus
contribuciones.

Pluridiscapacidad, desarrollo y sociedad

Bronfenbrenner (1979) describe cuatro niveles ecoldgicos jerarquicos que constituyen
el entorno de desarrollo del nifio: microsistema, mesosistema, exosistema y macrosistema.
Los nifios con pluridiscapacidades son mas dependientes del entorno a todos los niveles. El
macrosistema, la politica social y la politica de educacion, junto con las leyes y regulaciones,
pueden tener un impacto decisivo en los servicios, los recursos disponibles para el
andamiaje y el apoyo que los andamiadores reciben de los servicios de habilitacién, y por
consiguiente en el desarrollo de los nifios con pluridiscapacidad.

Procesos paralelos de desarrollo

Existe una dependencia mutua entre las relaciones de nifios que crecen con
discapacidades severas y el sistema de atencién que reciben. El desarrollo del nifio es el
resultado del proceso de habilitacion, pero también una base para este sistema. Tanto los
profesionales del sistema de habilitacion como el nifio deben evolucionar y adaptarse a la
realidad en que vive el nifio. Es importante que las medidas de intervencion que han dejado
de ser relevantes se reemplacen por estrategias nuevas. Deben retirarse unos andamios y
construirse otros, incluso cuando el desarrollo es lento. Esto requiere un modelo de trabajo
dindmico cuyo centro sean las necesidades e intereses del nifio.

Es importante tomar conciencia de que no sélo es el nifio y la familia los que
progresan. Las teorias, métodos e ideologias que forman la base del trabajo de habilitacion
también varian. Por ejemplo, la concepcion del autismo ha cambiado completamente desde
que Kanner describié este sindrome en 1943. La importancia de la interaccion social y la
comunicacion en todas las areas del desarrollo del nifio se ve de una forma mucho mas
evidente que hace veinte afios. Se ha producido una revolucion en la forma como se ven las
habilidades de los nifios y ahora se hace un gran énfasis en las intervenciones tempranas
(Shonkoff y Meisel, 2000). La comunicacién aumentativa y alternativa estaba hace poco en
Sus comienzos, y aunque se carece aun de conocimientos en muchas aéreas, se ha
convertido ahora un campo cientifico mucho mas desarrollado (von Tetzchner, 2006; von
Tetzchner y Martinsen, 2000). En consonancia con la evolucién de la tecnologia, las ayudas
basadas en los ordenadores y otras herramientas han creado nuevas oportunidades para
muchos nifios (ver Cook y Polgar, 2008).
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El desarrollo que se produce en relacion a los conocimientos y conceptos sobre la
habilitacion significa que las intervenciones para los nifios que crecen con pluridiscapacidad
estdn cambiando, algunas veces creando una discontinuidad en los apoyos que recibe el
nifo. Los profesionales tienen que reflexionar sobre como se relaciona cada nueva
intervencion con los conocimientos emergentes en su campo. A veces los profesionales
pueden repetir objetivos de intervencion, incluso en la intervencion temprana, sin ser
conscientes de que el nifio ya ha alcanzado dichos objetivos.
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CAPITULO 3. PROPUESTAS EDUCATIVAS PARA EL ALUMNADO
CON PLURIDISCAPACIDAD"

CARME ROSELL, EMILI SORO-CAMATS Y CARME BASIL

Promover la visibilidad y normalizacion social de las personas con pluridiscapacidad,
ademdas de ser un acto de justicia y de inclusion, contribuye a mejorar su calidad de vida, la
adaptacion familiar, y evita el sentimiento de estigmatizacién. Cada vez son mas los nifios y
nifias con pluridiscapacidad que asisten a escuelas ordinarias, participan en actividades
locales, 0 son protagonistas en documentos graficos y secuencias de video publicadas en la
red. Por ejemplo, el libro Quiet del escritor Marius Serra (Serra, 2008), dedicado a su hijo
con grave pluridiscapacidad, en el que relata vivencias familiares, ofreciendo a los lectores
en general una realidad con frecuencia desconocida. Las paginas del libro, de alto valor
literario, recogen diversas experiencias y anécdotas durante sus viajes de vacaciones que
se intercalan con la vida més cotidiana en Barcelona, y con las que pueden sentirse
identificadas otras familias, como muy bien se expresa en una resefia sobre el libro
(Casanovas, 2009).

La presencia social de esta poblacién ayuda a conocer su existencia y realidad, a la
vez que promueve el debate y facilita los procesos de aceptacion de la diferencia entre los
miembros de nuestra sociedad. Cabe recordar que muchas de las realidades sociales
atipicas devienen “normales” cuando son vistas y vividas repetidamente. Esta es la
normalizacion que necesitan las personas con pluridiscapacidad, sus familiares y los
profesionales que les atienden, ademés de los servicios de atencion y educacion. La
asistencia de los nifios y nifias con pluridiscapacidad a los servicios de atencion temprana y
a las escuelas suscita procedimientos educativos ajustados a sus necesidades, a la vez que
genera estrategias que son Utiles a otros alumnos con necesidades educativas especiales
menos significativas (Granlund, Bjorck-Akesson, Brodin y Olsson, 1995). Los enfoques
inclusivos desarrollados en paises como Noruega o Suecia, la formacién especifica de
profesionales, y los medios de comunicacion estan contribuyendo favorablemente en esta
linea.

Sin duda, las necesidades de estos alumnos demandan mdultiples apoyos y
metodologias educativas que habra que implementar en los contextos que les atienden que
cada vez estan mas abiertos a la participacién social, por ejemplo, en “esplais” o centros de

! Rosell, C., Soro-Camats, E., y Basil, C. (2012). Propuestas educativas para el alumnado con
pluridiscapacidad. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos de
intervencién (pp. 53-72). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut de Ciencies de I'Educacio).
Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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ocio, en actividades culturales como teatro infantil o conciertos, acompafnando a su familia
en centros comerciales, etc.

CONSIDERACIONES PARA LA INTERVENCION

Dependencia, participacion y contextos educativos

Las personas con pluridiscapacidad pueden consolidar un aceptable nivel de
autonomia y calidad de vida cuando se implementan enfoques educativos que evitan
centrarse en el déficit y se aprovechan las capacidades potenciales y los recursos del
entorno. Evitar centrarse en las dificultades de estos alumnos o alumnas no significa ignorar
sus multiples discapacidades que se han de tener en consideracion para tratarlas en la
medida de lo posible y para ajustar adecuadamente el plan de intervencion, pero sin que el
déficit en si mismo constituya el centro de la actuacién educativa. Por ejemplo, que
presenten déficits en la expresion oral no debe enmascarar su competencia para
comunicarse con sistemas alternativos; si tienen dificultades para andar quizd puedan
desplazarse con una silla de ruedas con motor; cuando no discriminan o recuerdan los
lugares habituales, se pueden diferenciar con colores o con elementos de texturas diferentes
para facilitar su orientacion; si no saben usar los juguetes habituales, quizas prefieren otros
objetos como colgantes con cuentas que brillan al tocarlas, pequefios ventiladores infantiles
gue accionan con un pulsador, etc. Asi, en lugar de intentar rehabilitar o reeducar con el
objetivo de “normalizar” el habla, el andar, la comprensién, la manipulacion, que son las
discapacidades evidentes, tal vez sea mas afortunado analizar cuales son sus intereses, sus
posibilidades y qué apoyos pueden rescatarse del entorno, para ofrecer vias alternativas de
desarrollo personal y social. En muchos casos, el nivel de autonomia es muy reducido,
siendo personas con un alto nivel de dependencia de los adultos y de los servicios de su
entorno, lo cual no deberia evitar hablar de inclusién, entendida como la posibilidad de que
el nifio o nifia con pluridiscapacidad participe segun sus posibilidades en su entorno, sea el
hogar, la escuela o la comunidad (Lopez-Torrijo, 2009; Pellisé, 2006; Roca, 2008; Capellas y
Torres, en este libro).

Es cierto que estas personas tienen dificultades en poner en practica nuevas
experiencias, entender los fenémenos que se producen en su ambiente cotidiano, producir
sefiales comunicativas comprensibles para los demas, pero no es menos cierto que la
capacidad de accidn, respuesta educativa y ajuste comunicativo de las personas de su
entorno también estd comprometida, ya que no es facil reaccionar y adaptarse
progresivamente a unas pautas a las que no se esta habituado. Estas condiciones, las del
alumno y las de los adultos, dificultan muy seriamente el acceso a los procesos de
enseflanza-aprendizaje naturales que normalmente se establecen en la interaccién entre los
nifios sin dificultades del desarrollo y los adultos (von Tetzchner, en este libro). Ello no
significa que estos alumnos o alumnas no puedan aprender, sino que pone de manifiesto
gue se precisan perspectivas adecuadas y procedimientos especiales para intervenir
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educativamente con el objetivo de conseguir lo mejor de su potencial desarrollo.

Rehabilitacién y habilitacion

La intervencion educativa, como ocurre en otras discapacidades, precisa combinar los
tratamientos basados en la rehabilitacion con el enfoque habilitador y de participacion. No
cabe duda que la rehabilitaciéon contribuye al desarrollo o recuperacion de algunas
competencias y habilidades de este alumnado, por ejemplo ejercicios repetidos de
manipulacion pueden mejorar la prension y facilitar que coja objetos méas fécilmente;
practicar asiduamente una actividad de centrar la atencion en un objeto puede mejorar su
atencion a otros estimulos cotidianos; estimular la zona oro-faringea puede contribuir a la
producciébn de sonidos y vocalizaciones; realizar movilizaciones asistidas por una
fisioterapeuta experta puede ayudar a mantener un mejor tono muscular y riego sanguineo,
y a evitar el dolor o malformaciones. Con frecuencia estos ejercicios se realizan en
actividades descontextualizadas y de manera pasiva y repetitiva, de forma que el adulto
ayuda activamente para que el sujeto realice la accion (Sorrentino, 1990; Verdugo, 1994,
Vojta, 1991). A nuestro entender, este enfoque rehabilitador es necesario pero nunca
suficiente.

En esta misma linea rehabilitadora, algunos enfoques funcionales (Church y Glennen,
1992; Olney y Wright, 2000; Pastallé, 2002; Soro-Camats, Pastallé, Coronas y Rosell, 2008;
Van der Well, Van der Meer y Lee, 1991), plantean la consecucion de los objetivos a partir
de situar directamente a la persona en las actividades cotidianas contextualizadas, por
ejemplo, poner en préctica el coger un vaso para beber o una cuchara para comer, reforzar
los momentos de atencién que el nifio o nifia muestra al oir su nombre o al ver un objeto de
su interés, asegurar una retroalimentacion clara y repetida a las emisiones vocales por leves
gue sean, organizar diversas actividades que impliquen cambios de posicién y accion como
puede ser pedalear para desplazarse, mantenerse de pie para golpear una pelota que
rebota sobre una superficie sonora, o estirar una cuerdecita para conseguir un objeto. Este
enfoque, que se identifica también como fisioterapia funcional (Larin, 1995; Olney y Wright,
2000; Pastallé, 2002) o las mismas practicas de terapia ocupacional (Church y Glennen,
1992), se aproximan a los modelos curriculares de base ecolégica, que veremos mas
adelante, y al enfoque que conocemos como habilitaciéon de las condiciones del entorno que
ha descrito Lie (1996, citado en von Tetzchner, en este libro), y que en nuestro pais ha sido
ampliamente divulgado (Basil, Soro-Camats y Rosell, 1998; Rosell, Soro-Camats y Basil,
2010; Soro-Camats, 2002). La habilitacidon se orienta a compensar las limitaciones fisicas,
sensoriales, psicolégicas y comunicativas de estos alumnos.

Educar a las personas con pluridiscapacidad desde una Optica funcional permite
resaltar sus posibilidades en lugar de sus limitaciones y, a la vez, obliga a pensar
actividades que, debidamente adaptadas, podran realizar en la vida cotidiana, en las aulas y
en otros contextos. Esta perspectiva promueve el cambio del discurso centrado en la
enfermedad, el trastorno o la incapacidad, y permite transmitir a la familia, a los
profesionales y al mismo alumno o alumna un mensaje centrado en las posibilidades y las
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condiciones materiales, personales o de relacion interpersonal, necesarias para aprender. El
enfoque habilitador pretende reducir la diferencia entre la exigencia del entorno social y el
nivel de competencias que tiene la persona para conseguir realizar una actividad,
compensando en lo posible su discapacidad. Dicho en otras palabras, el grado de
discapacidad, el no poder realizar una funcion, no depende Unicamente de las
caracteristicas de la persona, sino también de las caracteristicas de su entorno.
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Figura 3.1 La habilitacidon y la rehabilitacion proponen reducir la discapacidad de las personas a través
de una perspectiva global, con la contribucién de los productos de apoyo y con el
compromiso de las personas sin discapacidad y de la sociedad en general.

Habilitar nos conduce a crear condiciones en la que se implican contextos fisicos,
materiales y personas para promover que la persona con pluridiscapacidad sea protagonista
en algunas actuaciones, sea percibida como persona “capaz” de realizar actividades, a la
vez que se fomenta su participacion continuada en contextos cotidianos. Ademas, como
apuntan Dunst, Bruder y otros (2001), todos los datos respaldan la importancia de iniciar
estas actividades cuanto antes, y no cuando los enfoques tradicionales han fracasado. Seria
aconsejable iniciar, desde edades muy tempranas, un proceso paralelo en que rehabilitacién
y habilitacion se complementen para potenciar al maximo las capacidades del nifio o nifia, al
mismo tiempo que se actla en el entorno para facilitar su participacion, como se ilustra en la
figura 3.1.
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El enfoque habilitador, ademas de aportar mejoras en las condiciones practicas de las
personas con pluridiscapacidad y de las personas de su entorno, evita el desarrollo de la
pasividad e indefension aprendida. Este es un término acufiado por la psicologia clinica y
que Basil (1992) recupera en un estudio aplicado a alumnos con discapacidad motriz y otras
discapacidades asociadas, que no pueden usar el habla, y a los que se habilitan medios de
comunicacion aumentativa. Esta condicion psicologica y educativa se produce cuando una
persona, en este caso un nifio o una nifia con discapacidad, experimenta repetidamente que
sus acciones voluntarias no conllevan resultados. También se produce cuando la mayor
parte de las gratificaciones 0 “éxitos” que la persona obtiene en la vida son gratuitos, es
decir, se alcanzan sin que sean fruto del propio mérito.

Las personas con pluridiscapacidad son particularmente vulnerables a aprender a ser
pasivas y a sentirse indefensas, no solamente por ver reducidas sus experiencias sino,
ademas, por tener limitada su capacidad de aprender de ellas. En ocasiones, la contingencia
entre sus acciones y las consecuencias son excesivamente variables, por ejemplo se
atribuyen sentidos diferenciados a una misma vocalizacién, mirada o movimiento
dependiendo de las necesidades del adulto y no segun la intencion del nifio o nifia, ya que
no siempre es facil de identificar. También ocurre que las exigencias o los objetivos que se
les plantean sobrepasan sus posibilidades de aprender, haciéndose una atribucién excesiva
de conocimientos adquiridos, o repitiendo innecesariamente contenidos ya conocidos. Todo
ello no favorece las condiciones necesarias para aprender, provocando un estado de
indefension que puede manifestase con apatia y desdnimo o con reacciones de atencion,
consentimiento y alegria que pueden ser interpretadas como indicadores de comprension o
superacion de contenidos. Otro aspecto a considerar es que las actividades que se
presentan sean adecuadas a la edad cronolégica, y que los objetivos se centren tanto en la
consecucién de habilidades practicas como en el logro de una vida de calidad y de maxima
independencia, como destaca Brown (1989), entre otros criterios de funcionalidad.

Enfoque curricular funcional

Las condiciones de los alumnos con pluridiscapacidad comportan serias dificultades
en el acceso al curriculum evolutivo ordinario, y en la participacion educativa y social como
es habitual en el alumnado sin discapacidad. Aunque pueden adecuarse a algunas de las
propuestas del curriculum ordinario, centrado en objetivos y competencias, son de mayor
utilidad los enfoques curriculares funcionales, como el curriculum ecoldgico, centrados en
las actividades mas que en los contenidos, y que consideran la globalidad del sistema en el
que vive y se desarrolla el alumno.

Desde la perspectiva ecologica se interpreta el contexto educativo como un
ecosistema social configurado por una compleja red de elementos: poblacion, ambiente,
interrelaciones sociales y organizativas, etc. El término ecolégico hace referencia al estudio
de las relaciones que se pueden establecer entre el alumno y su entorno, propiciando la
interaccion y valorando las necesidades y potencialidades del alumno y las exigencias del
entorno en el que va a participar. El curriculum ecoldgico contempla la educacién en su
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complejidad, considerando todos los factores que intervienen en su interaccion entre siy en
relacion al contexto en el que se produce.

La aproximacion al curriculum ecoldgico aplicado a alumnos con discapacidad se ha
desarrollado con la intencién de elaborar un curriculum lo mas apropiado posible para estos
alumnos en relacién a su comunidad o entorno concreto (Casanova, 2006). Se caracteriza
por la elaboracién de un plan individualizado que se ajuste a las habilidades y competencias
del alumno, a las actividades que puede realizar en unas tareas precisas y en una situacion
concreta. Ello no debe implicar un estancamiento ya que los contextos generan nuevas
necesidades, se establecen nuevos objetivos y las oportunidades para aprender cambian.
Como exponen Wilcox y Bellamy (1987), en un curriculum ecolégico los contenidos
evolucionan, progresan continuadamente a la par de los avances del alumno, convirtiéndose
en un curriculum vivo y ajustado a la vida real de cada momento.

Se trata de un enfoque que respeta los puntos fuertes de otros modelos de curriculum,
y estd muy en concordancia con propuestas curriculares funcionales como el promover la
ensefanza de habilidades relacionadas con la edad, tener en cuenta las actividades de la
vida diaria, integrar la nociéon de ensefiar en orden de dificultad creciente una vez
concretada la unidad de aprendizaje, ajustarse a la discapacidad con adaptaciones o
simplificaciones de las demandas, etc. Asimismo, el enfoque ecologico promueve la
ensefianza a partir de las rutinas diarias en contextos naturales, de esta manera facilita
aprender de manera funcional enfatizando el saber hacer para promover aprendizajes
significativos. Este enfoque se vincula con la nocion de autodeterminacion y vida
independiente ya que tiene en cuenta la perspectiva de las posibles necesidades
cambiantes de la persona a lo largo de su ciclo vital (Marafia, 2004). También ayuda a unir,
en lugar de fragmentar, la perspectiva y propuestas de los profesionales. El partir de un
contexto concreto es un perfecto punto de referencia para generar contenidos y objetivos
relevantes y compartidos tanto para los maestros como para los fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, logopedas, etc., de manera que todos pueden estar trabajando para ayudar
al alumno o alumna en una misma perspectiva, intencién y funcion.

Otro aspecto importante desde este enfoque es que no se insiste en que el alumno
domine muchas competencias o lleve a cabo variadas actividades sino en que sea capaz de
ejecutar tareas funcionales y significativas, ajustadas a sus posibilidades, en diferentes
contextos y con diferentes personas. Por ejemplo, se puede ensefar a un nifio a guardar los
materiales que se han utilizado poniéndolos dentro de una caja, actividad que, a lo largo de
su vida, podré ejercitar en numerosas ocasiones. Cuando ya realice la actividad, sin ayuda,
en el aula con su maestra, se planteara que la efectle con la logopeda, la fisioterapeuta, en
casa con su madre o con su hermano, etc., antes de darla por adquirida. Otras habilidades
funcionales que facilitan la participacion y la mejora de la calidad de vida pueden ser el tocar
un pulsador para activar juguetes adaptados, controlar aparatos de musica o television, asi
como aprender a comer de forma autbnoma ciertas comidas, quitarse determinadas piezas
de ropa, miccionar en un wc adaptado en un intervalo de tiempo fijo, etc., teniendo en
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cuenta las posibilidades del alumno o alumna.

Como dice Garagorri (2007), es cierto que para “saber hacer” se precisa “saber”, pero
el “saber” deja de tener valor por si mismo y se pone al servicio y en funcion de su uso. De
esta forma, se puede reducir la brecha entre la teoria y la practica, entre el conocimiento y la
accion, aspecto de crucial importancia en los entornos educativos de personas con
pluridiscapacidad.

Contexto escolar

En general, el alumnado con pluridiscapacidad est4 escolarizado en centros de
educacion especial, pero también en escuelas ordinarias, con el apoyo de unidades con
profesionales especializados. En este caso, las orientaciones terapéuticas clinico-
rehabilitadoras conviven con los enfoques de tipo habilitador funcional y participativo. Estos
ultimos enfoques, sin descartar la rehabilitacién funcional, afiaden la idea de que hay que
incidir en el entorno para fomentar la participacion del alumno y que éste se ha de ver
inmerso en actividades o més naturales y funcionales posible.

Escuelas especiales, escuelas ordinarias con unidades especiales de apoyo, o
escolarizacién compartida (jornadas o franjas horarias en contexto ordinario o especial) son
opciones que la administracion puede ofrecer y que la familia elige. Como se apunta en
Rosell y Soro-Camats (2010), en la toma de decisiones intervienen variables como la
preferencia de la familia, proximidad del centro, experiencia y predisposicion del centro
educativo, ausencia de barreras arquitectonicas, disponibilidad de productos de apoyo y de
materiales adaptados, personal necesario para ayudar al alumno en el aprendizaje y en su
autonomia personal, etc. En las escuelas especiales, los grupos-clase son reducidos y se
cuenta con especialistas permanentes en el propio centro (maestras de educacion especial,
educadores, fisioterapeutas, logopedas). En las escuelas ordinarias, habitualmente el nifio o
nifia cuenta con la maestra tutora que le atiende en un contexto abierto con otros alumnos
sin discapacidad, con el apoyo de una persona auxiliar, el apoyo puntual de la maestra de
educacion especial que atiende a los nifios con necesidades educativas especiales del
mismo centro, y los profesionales de fisioterapia y la logopedia de los servicios educativos
de la zona. Cuando se opta por la escolarizacién compartida, estos servicios especializados
se asumen en el centro de educacién especial. Las escuelas ordinarias con unidad de apoyo
de educacion especial, cuentan con una maestra de educacion especial y una educadora
gue facilitan la participacion de los alumnos con discapacidad en el aula ordinaria.

En todos los contextos, la programacién para estos alumnos tiene como referente
principal su calidad de vida, la participacion en el contexto, el desarrollo de la comunicacion,
la autonomia personal y las habilidades sociales que favorecen su intervencion en la vida
familiar y en entornos diversos. Sea cual sea el contexto, han de realizarse adaptaciones
muy significativas en la organizacion de los contenidos de las areas y las materias y utilizar
una metodologia especifica y personalizada. Como ya se ha mencionado anteriormente, un
enfoque curricular funcional ecolégico puede ser una buena opcion.
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Las funciones de los centros educativos, ordinarios y especiales, han evolucionado
para ajustarse a las nuevas demandas sociales y a los nuevos enfoques educativos, aunque
esto es variable segun los paises, como destaca Lopez-Torrijo (2009). Las escuelas
especiales, ademas de aportar su especializacion, acostumbran a priorizar la funcionalidad
de los aprendizajes y a potenciar la autonomia y las habilidades sociales que facilitan la
participacion del alumnado en la comunidad y, en la medida de lo posible, en entornos
escolares ordinarios compartidos. Por otra parte, las escuelas ordinarias han evolucionado
hacia un enfoque inclusivo que permite compartir entornos educativos y sociales con el resto
de la comunidad préxima al alumno y la familia, sin que ello merme la atenciéon
especializada que éste necesita. En todo caso, cabe precisar que estas opciones comportan
una cierta carga ideoldgica que impregna los criterios profesionales y las preferencias
familiares. Como se describe con diferentes ejemplos en Roca (2008, pp. 271-279), las
iniciativas no siempre son faciles de consensuar e implementar a satisfaccion de todos los
actores implicados ya que los procesos de inclusion escolar y de reajuste de funciones de
los centros y de los profesionales forman parte de un proceso social lento y que habra de
ser analizado y evaluado a medio y largo plazo.

Contexto familiar

El contexto familiar es fundamental, es el entorno donde el nifio o nifia pasa mas
tiempo, en él se establecen vinculos afectivos intensos, y suceden de manera clara y
repetida multiples experiencias. Como explican extensamente Wilder, Granlund y Bjorck-
Akesson (en este libro), la cooperacion con la familia es crucial. Ademas los padres
habitualmente son quienes mejor conocen las reacciones y caracteristicas de los hijos, y
esto hace que sus observaciones, apreciaciones e interpretaciones tengan un valor
inestimable que debemos escuchar e integrar en el andlisis de las necesidades y en las
propuestas de intervenciéon (Robinson y Solomon-Rice, 2009). En el capitulo de Soro-
Camats, Rosell y Basil (en este libro) se comentan algunos factores y consideraciones a
tener en cuenta en el contexto familiar, y en el apartado sobre la ensefianza dirigida a las
personas significativas del entorno comunicativo del capitulo de Basil, Soro-Camats y Rosell
(en este libro), se explicitan algunas estrategias apropiadas para el fomento de la
comunicacion que se pueden generalizar para la ensefianza de otras habilidades o
competencias.

Condiciones y propuestas para favorecer el proceso de ensefiar-aprender

En todos los contextos hay que tener en cuenta que el desarrollo de los nifios con
pluridiscapacidad suele ser lento y con etapas de paro o de involucion de los aprendizajes
realizados que pueden desmotivar o frustrar a los familiares y profesionales. Es importante
entender que el desarrollo general sigue un patron erratico pero progresivo, y los apoyos se
deben adaptar a los momentos de declive o de progreso. Por otra parte, la evolucion de
estos alumnos no siempre sigue los esquemas habituales y esto puede desconcertar a los
educadores si pretenden seguir los pasos tipicos. Por ejemplo, para iniciar un proceso de
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interaccion en cualquier actividad, no siempre es necesario que primero establezcan
contacto visual, estén quietos, o demuestren atencion de la forma convencional. En muchos
casos, si primero aprende el sentido funcional de la actividad, se fomentara que el nifio
busque el contacto visual y esté mas atento.

Asimismo, debemos medir el progreso del nifio o nifia que estamos educando en base

a sus propios niveles de competencia, para ello podemos tener en cuenta las
consideraciones que siguen.

Observar cuidadosamente el interés del nifio en su entorno de participacion (objetos,
personas, actividades). Cada nifio o nifia tiene sus preferencias y hay que respetarlas
para ir progresando en el desarrollo de nuevos intereses vinculados al interés inicial.
Por ejemplo, a una nifia le interesaba especialmente que la acercaran a la ventana
para ver la calle o el patio del colegio. A partir de ello se planteé que, antes de entrar
en el aula, hiciera la demanda de forma mas compleja (mediante la indicacion de una
pictografia en lugar de la indicacién directa) y, posteriormente, que escogiera de entre
otras dos opciones presentadas también en pictografias.

Estructurar fisicamente el ambiente y posicionar al nifio de forma tal que tenga en su
campo visual elementos de su interés junto con otros elementos potencialmente
interesantes. Por ejemplo, los papas de una nifia organizaron el comedor y la cocina
de manera que los objetos de interés de la nifia estuvieran claramente visibles y
dispuestos a una distancia de unos 50 cm. entre ellos, de esta manera se facilitaba
que los adultos y el hermanito pudieran identificar qué objeto miraba cuando le
requerian qué queria. Entre los elementos a seleccionar habian cuatro videos
musicales de su interés colocados con la caratula visible, dos cuentos, tres mufiecos y
dos &albumes de fotografias de la familia. Los mufiecos y albumes, que raramente
solicitaba, se incorporaron a sus intereses cuando los papas le pidieron que eligiera
un mufieco para hacerle escuchar las canciones preferidas, y que eligiera de entre
tres fotografias quien queria que llamaran por teléfono o que viniera a merendar el fin
de semana.

Crear un contexto repleto de oportunidades, con actividades repetidas y relacionadas
con las rutinas diarias del hogar, del colegio u otras situaciones. Por ejemplo, elegir un
compariero para que le ayude a colgar la cartera, participar en un determinado “rincén
de aprendizaje” de educacion infantil, ir al parque, ir a la tienda de los helados, visitar
un familiar, mirar un cuento en el sofa con el papa y el hermanito, etc.

Respetar el tiempo que el nifio necesita para reaccionar, para expresar una
preferencia o un rechazo, o para que realice una accion que se le ha solicitado.
Probablemente este sea un aspecto crucial en la mayoria de alumnos y alumnas con
pluridiscapacidad, ya que su tiempo de reaccion suele ser lento y la falta de silencio
entre los turnos de dialogo s6lo provoca desconcierto e indefensién en el alumno. Una
posible estrategia es, por ejemplo, antes de insistir o dar apoyo, contar mentalmente
hasta 5, 10, o mas segundos, seglin se haya valorado el tiempo de reaccién medio
del alumno o alumna.
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e Utilizar un lenguaje sencillo para dirigirse al nifio. Evitar las oraciones complejas e
incorporar en los enunciados vocabulario conocido con nuevos términos que se
desean ensefar. Un buen recurso es usar sistemas alternativos de comunicacion para
acompanfar las intervenciones orales (Basil, Soro-Camats, Rosell, este libro), ya con
ello se favorece la comprensién del mensaje oral y se tiene un mejor control del
vocabulario que se utiliza, a la vez que se pausa el dialogo de manera natural.

e Recordar que el ensefiante ha de ensefiar, no solo cuidar. Los nifios con
pluridiscapacidad son alumnos que deben tener su plan individualizado con los
objetivos a conseguir y las consiguientes actividades a realizar con la maxima
autonomia y evaluables de manera objetiva. La actividad es el vehiculo para ayudar a
conseguir los objetivos, no el objetivo en si mismo. En ocasiones, los problemas de
salud y la fragilidad fisica que muestran puede provocar en los adultos una actitud de
sobreproteccion y de cuidados excesivos que no favorece su progreso. Cuando se
analizan las interacciones entre nifios y adultos, se observa que éstos atribuyen a las
sefiales del nifio estados animicos y de salud més que responsabilidad comunicativa
funcional.

¢ El maestro o maestra nunca ha de hacer por ellos, ha de ayudar para que hagan tanto
como sea posible por ellos mismos. Es importante promover situaciones
participativas, disponer de materiales apropiados y ofrecer les apoyos necesarios a
nivel fisico, verbal, etc., para que el nifilo aprenda por si mismo. Con frecuencia se
observa que los adultos dan mucho soporte fisico, llevando la mano del nifio, para
realizar actividades como pintar, hacer encajes, poner objetos dentro de un cesto,
etc., en alumnos cuya afectacion motriz hace impensable que las puedan realizar por
si mismos. Los apoyos son imprescindibles para aprender pero han de ir dirigidos a
actividades que el nifio o nifia pueda realizar de manera autonoma, por ejemplo,
proporcionando un adaptador en forma de “T” que permite coger un lapiz de cera
manteniendo la mano cerrada y, de esta forma, pintar en una superficie, ponerle una
manopla con velcro que le permita coger objetos de textura rugosa o adaptados con
velcro que el adulto recogerd, en el inicio del aprendizaje, cuando el nifio levante la
mano para acabarlos de colocar en el cesto. No olvidar que el punto mas importante
es reducir la dependencia de los demas.

Cuando se aplican consideraciones de este tipo se aseguran dos condiciones
importantes para ensefiar y aprender: la frecuencia de oportunidades y la relacion
contingente. Como ya se ha mencionado, es indispensable generar una constante provision
de oportunidades para aprender, y que estas sean contextualizadas y significativas para la
persona que aprende (von Tetzchner y Martinsen, 2001). No hay que dudar en aprovechar
todos los momentos posibles, que se han programado o que ocurren de manera incidental,
ni en repetir una misma actividad hasta que se obtengan sefiales claras de que el nifio o
nifia ha aprendido el objetivo que se pretende. Ademas, para la adquisicion de
conocimientos relacionados es indispensable que se cumpla una clara contingencia entre la
propuesta que hace el adulto y la respuesta que obtiene el aprendiz, una vez se ha
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aprendido esta relacion contingente se debe aplazar y normalizar. Por ejemplo, en un
momento inicial es mejor plantear opciones que sabemos que se pueden cumplir con
certeza y de manera inmediata “ahora veremos el video...” entre una seleccion de tres
videos; una vez aprendida esta relacion, se puede plantear que veremos el video, pero
después de merendar. Asimismo, formularemos la pregunta ¢ddnde quieres ir? momentos
antes de salir a la calle y con las opciones factibles de llevar a término.

En el proceso de ensefianza de estos alumnos, es importante establecer rutinas que
les permitan reconocer las situaciones y anticiparlas. Ello proporciona seguridad y control de
las emociones y de las situaciones cotidianas. No obstante, partir de rutinas no significa
necesariamente estancarse, ya que la rutina puede evolucionar a nuevos comportamientos
espontaneos que se relacionan con nuevos intereses, al estilo que proponen Miller y Eller-
Miller (1989), en alumnos con trastornos profundos del desarrollo. Un alumno puede tener
una secuencia organizada de actividades muy simples que siempre realiza en el mismo
orden y, cuando se observa que comprende la situacion, intervenir con una circunstancia
inesperada para romper la rutina y facilitar que el nifio pueda expresarse y hacer actividades
no previstas anteriormente pero con sentido funcional en la nueva situacion.

Ensefar de acuerdo con un modelo de participacion y vida independiente significa
plantear los objetivos y las actuaciones educativas de tal forma que, ademas de proponerse
el desarrollo de las competencias béasicas de los alumnos y la consecucion de logros
académicos, se dirijan a favorecer su independencia, a fomentar su implicacién en multiples
entornos y actividades de la vida real, y a conseguir un verdadero impacto en su calidad de
vida a corto, medio y largo plazo. Esto conlleva la necesidad de formular los objetivos y
plantear las actuaciones educativas de acuerdo con criterios de funcionalidad y adecuacién
a la edad cronolégica, evitando, por ejemplo, el plantear una actividad infantil con un joven
de 13 afios, independientemente de su edad mental. Asimismo se planificaran y evaluaran
tanto los resultados directos de la intervencion educativa como sus efectos en la vida del
alumno dentro y fuera de la escuela, por ejemplo, estableciendo un criterio de acierto en las
respuestas de manera que se pueda objetivar el aprendizaje, a la vez que se ensefia la
generalizacién de lo aprendido en diferentes contextos.

La intervencion educativa del alumnado con pluridiscapacidad es compleja y extensa y
va relacionada con el grado de deficiencia y los recursos del entorno. A parte del papel
primordial que tendra la familia desde el primer momento, diversos profesionales
intervendran a lo largo de la vida del nifio o nifia con pluridiscapacidad. Atendiendo a Boutin
(2006), la atencién de los nifios y nifias con pluridiscapacidad no deberia basarse tanto en
una yuxtaposicion de disfunciones sino en la interrelacién de las mismas. Aungque es cierto
gue un alumno va a presentar diversas discapacidades (por ejemplo, de la comunicacion,
movilidad, intelectual, visual), no deberian ser tratadas de manera independiente sino con
una perspectiva global de la persona en la que las funciones estan interrelacionadas. Si
aceptamos que la intervencion en personas con pluridiscapacidad puede ser de alta
complejidad, no ha de extrafiar que se produzca la interrelacibn de tratamientos e
intervenciones de diversas disciplinas, donde cada profesional aporta su saber y conoce las
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actuaciones de los demas tanto en el ambito de la salud como en el desarrollo motriz,
cognitivo, comunicacion y lenguaje, etc., en una perspectiva interdisciplinaria e integrada
(Chen, 1999; Leclercq, 2006; Orelove y Sobsey, 1996).

Métodos, enfoques, conceptos y programas para la estimulacion del desarrollo

Existe un amplio abanico de enfoques y métodos terapéuticos, algunos de caracter
claramente clinico rehabilitador, otros con un planteamiento terapéutico educativo que
combinan aspectos clinicos con propuestas educativas y que se desarrollan en el contexto
escolar o en el hogar (Renard, 2006; Roca, 2008, entre otros). Aqui mencionamos, sin
animo de ser exhaustivos ni de avalar evidencias cientificas de su éxito, algunos de estos
enfoques 0 métodos que se utilizan en diversos centros que atienden a alumnado con
pluridiscapacidad. Como muy bien apunta Roca (2008, p. 267), en base a un trabajo de
campo con las familias de nifios y nifias con pluridiscapacidad “A pesar de que muchas
familias son conscientes de la carencia de rigor de algunos terapeutas y terapias, son pocas
las que no las prueban, aunque sea por el hecho de decirse que lo han intentado”. A partir
de los apartados que se resumen a continuacion, las personas interesadas podran encontrar
facilmente informaciéon sobre los procedimientos de aplicacién, ejemplos y videos
ilustrativos.

e Bobath. Este método trata los desordenes del movimiento y de la postura derivados
de dafios en el sistema nervioso central. El tratamiento se basa en la comprensién del
movimiento normal, utilizando todos los canales perceptivos para facilitar los
movimientos y las posturas selectivas que aumenten la calidad de la funcién, a partir
de los objetivos que deben ser significativos para el nifio. La fisioterapeuta Berta
Bobath y el médico Karel Bobath lo iniciaron en Londres en la década de 1940.
(Consultar entre otros: Balasch, Botran, Frontera y Ransppot, 1993; Bobath, 1982; y
también en la web: http://www.fundacionbobath.org/).

e Estimulacién basal. Este enfoque se centra en el desarrollo de personas gravemente
discapacitadas creado por el pedagogo aleman Andreas Frohlich en los afios 70 del
siglo XX. Su iniciador la define como “una forma de potenciar la comunicacion, la
interaccion y el desarrollo orientada en todas sus areas a las necesidades basicas del
ser humano". Se promueve desarrollar un programa individualizado de estimulaciones
sensoriales para favorecer el desarrollo global de la persona. (Consultar entre otros:
Duc y Pérez, 1995; Pachon y Roller, en este libro; y en la web
http://www.estimulacionbasal.net/)

o Le Métayer. El fisioterapeuta francés Michael Le Métayer promueve un método de
reeducacion cerebro motriz del nifio que se fundamenta en los niveles de evolucion
motriz (NEM) innatos en un nifio normal. Se tratan las dificultades motrices del nifio en
funcion del grado de su patologia, estimulando y ensefiando al nifio el control
voluntario a través de ejercicios, aplicados mediante unas técnicas muy precisas.
(Consultar, entre otros, Le Métayer, 1995).
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e Método Petd o educacion conductiva. Desarrollado por el médico Andras Pet6 en la
década de 1940, en Hungria, parte de una vision holistica del desarrollo del alumno.
Integra métodos y estrategias pedagdgicas en el campo de la neuro-rehabilitacion,
con la finalidad de influir en el cerebro como nucleo organizador motor y del
aprendizaje. (Consultar, entre otros
http://www.aspacenavarra.org/aspace/?page_id=344).

e Método Snoezelen o estimulacion sensorial. ElI concepto snoezelen proviene de la
contraccion de dos palabras holandesas “snuffelen” y “doezelen”, que significan algo
pareciendo a “oler” y “relajarse”. El concepto se genera en Holanda hacia mitad de los
aflos 70 y se aplica a nifios y nifias con discapacidad intelectual y con grave
discapacidad. Esta propuesta se basa en crear un entorno que genera sensaciones
placenteras y de relajacion, habitualmente disefiado en una sala con elementos
multisensoriales como luces, sonidos, etc. (Consultar, entre otros, Cid, 2012; Cid y
Camps, 2010; la web: http://www.isna.de/).

e TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related Communication-
Handicapped CHildren). Este método tiene como objetivo facilitar el desarrollo y el
aprendizaje en general de nifilos y nifias con autismo, intentando promover la
socializacion, reducir la aparicién de conductas desajustadas y proporcionar apoyo y
orientacion a las familias. (Consultar, entre otras fuentes: http://www.teacch.com/).
Algunas de las propuestas y enfoques de intervencion pueden ser Utiles para los
alumnos con pluridiscapacidad.

¢ Meétodo Vojta. Desarrollado por el neuropediatra checo Vaclav Vojta entre los afios de
1950-70. El tratamiento se centra en potenciar el sistema nervioso central evocando
los patrones de postura y movimiento normales activados a través de patrones
reflejos. La familia debe trabajar con el nifio en casa en coordinacion con el terapeuta
gue supervisa el tratamiento. (Consultar, entre otros: Vojta, 1991; la web:
http://www.vojta.es/).

¢ Programa de respiro familiar. La propuesta consiste en acoger en régimen residencial
0 atender en su hogar al nifio o nifia con pluridiscapacidad, cuando no pueden ser
atendidas por los familiares que asumen su cuidado, por motivos de descanso,
hospitalizacion, vacaciones o enfermedad de éstos. Con frecuencia son servicios de
atencion temporal breve, y se pretende evitar el desarraigo, la disminucién de la
calidad de vida y el deterioro de las familias. (Consultar, entre otras fuentes, la web:
http://www.feapscim.org/pdf/RESPIR0O%20 FAMILIAR.pdf).

e Terapia asistida con animales (TAA). Esta actividad recibe diversos nombres, como
Actividad Asistida con Animales (AAA), Intervencion Asistida con Animales (IAA),
Educacion Asistida con Animales (EAA). El trabajo terapéutico busca relacionar la
actividad con aspectos de ocio, afectivos, cognitivos, comunicativos, motivacionales y
fisicos. (Consultar, entre otros, Fine, 2003; http://www.aetana.es/). La hipoterpia es
quizas el tipo de terapia méas frecuentemente realizada en nuestro entorno, se trata de
una actividad rehabilitadora que utiliza los movimientos tridimensionales y ritmicos del
caballo como medio terapéutico. (Consultar, entre otros, la web:
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www.fundacionfc.org).

e Terapia acudtica. En este caso, la actividad acuatica, ya de por si atractiva y
agradable, es aprovechada con finalidad terapéutica para el tratamiento de aspectos
motrices, complementando el trabajo de fisioterapia en un ambiente ladico.
(Consultar, entre otros, Fagoaga y Macias, 2003).

En este apartado no se mencionan explicitamente los métodos que se pueden
encuadrar en la educacion de base cognitiva, comunicativa y de interaccion ya que estan
ampliamente comentados e ilustrados en los capitulos teoricos y practicos de este libro. No
obstante, la mayoria de los métodos, enfoques y propuestas que se han enunciado
anteriormente pueden simultanear sus principios terapéuticos con las estrategias de
interaccion comunicativa que, a nuestro entender, son la base del desarrollo y del
aprendizaje de los alumnos o alumnas con o sin discapacidad.

Actividades de ocio en alumnos con pluridiscapacidad

Encontrar actividades ludicas para nifios y niflas con pluridiscapacidad es un reto
importante que requiere adaptarse a las posibilidades e intereses del alumno, y también
explorar nuevas situaciones que normalicen la nocion de ocio familiar y escolar. Se
acostumbra a poner énfasis en los aspectos a reeducar, olvidando que los alumnos con
pluridiscapacidad también pueden y deben realizar actividades por simple placer, sin
demasiadas exigencias, y para contribuir a la mejora de su calidad de vida. Siguiendo la
propuesta de Hogg y Lambe (2006), centraremos la atencion en tres aspectos: el
aprovechamiento de las experiencias sensoriales, la participacién en actividades artisticas y
la participacién en actividades fisicas y deportivas.

Experiencias sensoriales. Para aprovechar la participacibn en actividades
sensoriales es preciso evaluar qué sentido o sentidos (vista, oido, olfato, gusto y tacto)
podra usar el alumno con mayor eficacia en experiencias ladicas. Por ejemplo, visualizar
elementos brillantes y de colorido contrastado, observar en un album de fotografias sobre
papel o en pantalla imagenes de la familia, amistades, animales preferidos, situaciones
simpaticas, acontecimientos relevantes en su vida familiar, etc.; crear situaciones de
descanso acompafiadas de fricciones o masajes con aceites; escuchar muasica mientras
esta en una posicion relajada; facilitarle tocar objetos de texturas que le resultan agradables,
beneficiarse de entornos multisensoriales. Un recurso al aire libre interesante que incluye
diversos sentidos es visitar jardines e invernaderos con plantas de diferentes colores y
olores, con el sonido de fuentes, cambios de temperatura y humedad, suelo de diferente
superficie, etc. En casa, la cocina también puede formar parte del mundo de las sensaciones
olfativas, gustativas, visuales, auditivas y tactiles, recordando que los receptores olfativos se
saturan en pocos segundos y, en este sentido, la actividad ha de ser breve y en el momento
justo.

Evidentemente estas actividades se han de introducir progresivamente, ensefiar a
relacionar las actividades con los efectos placenteros esperados, y se han de repetir de
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manera clara y frecuente para que lleguen a formar parte de los intereses del alumno o
alumna con pluridiscapacidad. Ademas, de los aspectos de ocio, ya de por si importantes,
estas actividades fomentan de manera natural relaciones interpersonales y comunicativas.

La inclusién en actividades artisticas. La audicion musical es la actividad mas
comunmente utilizada, y para conseguir que sea una actividad placentera para el nifio o nifia
es preciso detectar los sonidos y melodias preferidas. En algunos casos puede ser musica
clasica, en otros, musica tradicional o étnica, en ocasiones musica coral, canciones infantiles
o la voz de un familiar significativo. Otro aspecto interesante es disponer de instrumentos
adaptados de manera que un movimiento generado por el nifio inicie o interrumpa el sonido.
En la produccion de artes plasticas existe una amplia gama de medios tradicionales que
pueden adaptarse como el dejar la huella palmar o el pie sobre un cartel, o el manipular y
dar forma a piezas de barro, especialmente en el caso de personas con limitaciones
visuales. Por otra parte, las ayudas técnicas de acceso y el ordenador permiten facilmente la
produccién en pantalla y la posterior impresién de dibujos o composiciones. El teatro y la
danza, en base a un buen guion y una excelente coreografia e iluminacion, puede ser dar un
resultado artistico admirable y cada vez existen mas compafiias de teatro y danza que
incorporan personas con discapacidad.

Participacion en actividades fisicas y deportivas. Para que las personas con
pluridiscapacidad puedan participar en actividades deportivas es imprescindible adaptar la
actividad, el material, las instalaciones y las reglas del juego. La nocion de juego adaptado
esta resumida en el capitulo de Basil, Soro-Camats y Rosell, (en este libro), pero existen
multitud de ideas para implementar, por ejemplo el deporte de la Boccia, el uso de redes en
el suelo para juegos de pelota controlada, artilugios protegidos para rodar sobre césped o
sobre agua, etc. En las obras de Botella (1992), Lepore, Gayle y Stevens (2007), Garel
(2007), podemos encontrar ideas adaptables para realizar actividades ladicas con personas
con pluridiscapacidad. Un aspecto muy interesante de participacion, aunque de forma
aparentemente pasiva, es la intervencion en actividades como correr con papa, nadar con
mama4, hacer esqui de fondo con el hermano mayor, etc. Estas actividades consisten en
adecuar un médulo anatdomico y seguro en el que se sitla el nifio o nifia, por ejemplo, un
cochecito disefiado para acoplarse a la bicicleta, una colchoneta en el agua, un trineo unido
al esquiador, etc. Estas actividades no solamente son extremadamente placenteras, sino
gue aportan una gran dosis de estimulacion sensorial, y afiaden un plus de normalizacion
social y coparticipacion familiar.

La visualizacion e inclusion de los alumnos y alumnas con pluridiscapacidad implica
que puedan participar en multiples contextos ludicos y sociales, y para conseguirlo, como
apuntan Hogg y Lambe (2006, p. 145), “es preciso que el pensamiento y la imaginacion
multipliquen las posibilidades y se creen las condiciones para que lo que es inconcebible se
convierta en una realidad”. Las actividades recreativas, bien sea al aire libre, en casa o en
salas de educacion fisica proporcionan a la persona la oportunidad de participar en
actividades sociales huyendo asi del aislamiento en que a veces se encuentran. Mediante el
juego y las actividades recreativas no se pretende Unicamente proporcionar horas de
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diversion y distension a estas personas, sino que ademas, se promueve la integracion entre
los participantes y los familiares y amigos de estos. Se trata pues, de ofrecer un espacio en
el que se combinen ejercicio, diversion y relaciones sociales. Aparte de los beneficios
personales conseguidos mediante la recreacion, el hecho de realizar actividades junto a
personas sin ningun tipo de discapacidad va a suponer la aceptacion de la persona con
discapacidad en la sociedad, considerandole como un igual.
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CAPITULO 4. ESTRATEGIAS PARA LA EDUCACION Y LA
COMUNICACION AUMENTATIVA Y ALTERNATIVA®

CARME BASIL, EMILI SORO-CAMATS Y CARME ROSELL

La ensefianza de comunicacion aumentativa y alternativa a nifios no lectores, que
requieren el uso de simbolos pictograficos 0 manuales, plantea un importante reto en todos
los casos y, muy en especial, cuando la ensefianza se dirige a nifios y nifias con
pluridiscapacidad. Considérese en primer lugar el hecho de que estos nifios y nifias han de
adquirir dos modalidades diferentes de lenguaje, los simbolos tangibles, pictogréficos y/o
manuales para la expresion y el lenguaje hablado para la comprension. Esta necesidad, que
plantearia dificultades en cualquier caso, se presenta precisamente en nifios cuya capacidad
de aprendizaje se encuentra limitada a causa de restricciones motrices, sensoriales,
cognitivas 0 una combinacién de todas ellas, como sucede precisamente en el caso de la

pluridiscapacidad.

En segundo lugar, y para complicar mas las cosas, estos nifios han de adquirir una
modalidad expresiva que practicamente no es usada en su entorno linglistico y, en
consecuencia, no puede ser aprendida solamente de forma natural, porque el aprendizaje
ha de tener lugar casi indefectiblemente en ausencia de modelos expertos. Por estas
razones, el desarrollo de habilidades de comunicacién y lenguaje signado o asistido
requerird la ensefianza planificada tanto en situaciones naturales como en situaciones de
instruccién especial. Paradojicamente, suele suceder que estos nifios reciben muy poca
ensefianza formal de comunicacién y lenguaje, pues impera la falsa creencia de que la
iconicidad de los simbolos tangibles, pictograficos y manuales les permitird usarlos
comunicativamente de forma casi espontanea, apenas se les dé la oportunidad de hacerlo.
Nada esta mas lejos de la realidad, por lo que los profesionales habran de saber crear
situaciones y formatos que faciliten el aprendizaje, no tan solo del significado de los
simbolos sino también de su uso pragmatico en diferentes situaciones y para cubrir diversas

necesidades de comunicacion, y tendran que dominar estrategias de ensefianza altamente

! Basil, C., Soro-Camats, E., y Rosell, C. (2012). Estrategias para la educacion y la comunicacién
aumentativa y alternativa. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y
contextos de intervencion (pp. 73-98). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut de Ciencies de
I'Educacié). Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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especializadas, tanto para el trabajo directo con los nifilos como para el asesoramiento de

las personas significativas del entorno.

Otra diferencia importante entre el aprendizaje del habla natural y la adquisicién de
sistemas de comunicacion con simbolos tangibles, pictograficos o manuales es que, en este
caso, seran los profesionales u otros adultos quienes decidan cual va a ser el vocabulario a
ensefiar, y por lo tanto de qué palabras, mas o0 menos numerosas pero siempre limitadas, va
a disponer el nifio para comunicarse en un determinado momento. Por ello, sera muy
importante también que los profesionales dispongan de buenas estrategias para la seleccion
del vocabulario. En este capitulo trataremos algunas estrategias para la seleccién del
vocabulario y para la enseflanza de comunicacion aumentativa y alternativa. En el caso de
las estrategias de ensefianza cabe destacar que muchas de ellas resultaran utiles también
para favorecer el aprendizaje de tantas otras habilidades relacionadas con contenidos
escolares, con el juego y con actividades de la vida cotidiana, que seran tratadas en otros

capitulos del presente libro.

A lo largo del capitulo, iremos ilustrando los conceptos tratados con ejemplos, para lo
cual seguiremos las normas de notacién propuestas por von Tetzchner y Basil (2011).
Concretamente, cuando nos refiramos a un simbolo pictogréafico, lo representaremos en
mayuscula y cursiva, por ejemplo: COCHE. Si se trata de un gesto o un signo manual,
usaremos mayuscula, por ejemplo: PELOTA. Para representar el lenguaje hablado
usaremos mindscula cursiva, por ejemplo: ¢Quieres un peine? Para representar el uso
simultdneo de habla y simbolos pictograficos 0 manuales usaremos el paréntesis ondulado,
por ejemplo: ¢{Quieres QUERER} un {peine PEINE}?, y si hace falta proporcionar una
interpretacion de las producciones signadas o asistidas la afiadiremos a éstas entre
comillas, por ejemplo: CANTAR = “cantame una cancion”. También respetaremos la
terminologia propuesta por estos autores y hablaremos de comunicacion aumentativa y
alternativa cuando pueda tratarse indistintamente de la comunicacion con signos manuales
o0 con simbolos graficos, mientras que si nos referimos especificamente al primer caso
hablaremos de comunicacion signada y en el segundo caso de comunicacion asistida. Por
altimo respetaremos la costumbre, muy extendida en el &mbito de la comunicacion
aumentativa y alternativa, de hablar de signos, cuando la modalidad es signada y de
simbolos cuando es asistida, aunque el caracter simbdlico en ambos casos sea equivalente.
Haremos énfasis especialmente en la comunicacion asistida ya que los nifios con
discapacidades intelectuales y motrices importantes no suelen ser capaces de configurar
signos manuales. El lector interesado en ampliar sus conocimientos sobre los sistemas

aumentativos y alternativos de comunicacion puede consultar, entre otras, las obras de Basil
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y Rosell (2006), Basil, Soro-Camats y Rosell (1998) y von Tezchner y Martinsen (2001).

SELECCION DEL VOCABULARIO

La adquisicion de vocabulario es un proceso gradual en el que no solamente la
cantidad sino también el tipo de vocabulario que requiere cada nifio varia en funcion de sus
capacidades, de su contexto e intereses, de la edad y del momento del desarrollo en el que
se encuentre. Es muy importante que el vocabulario, como veremos que sucede también
con las estrategias de ensefianza, se adecue a las caracteristicas y necesidades diversas

de los usuarios.

Entre los aprendices de comunicacion aumentativa y alternativa debemos diferenciar
entre aquellos que requieren el uso de simbolos no alfabéticos (pictogréficos o manuales),
porque a causa de las dificultades cognitivas que presentan o de la edad no estan
alfabetizados (no lectores o pre-lectores), y aquellos que disponen de habilidades de lectura
y escritura que permiten la comunicacion con sistemas basados en la ortografia tradicional
(lectores). En este capitulo nos referiremos solamente al primer caso, en el que adn
diferenciaremos entre los usuarios iniciales o con déficit cognitivos severos, que requeriran
un vocabulario limitado y muy contextual, orientado a cubrir sus deseos y necesidades
basicas, y los usuarios mas avanzados, que requeriran un vocabulario extenso que fomente

el desarrollo de un lenguaje signado o asistido lo mas amplio y multifuncional posible.

Los nifios y nifias con pluridiscapacidad, tal como se ha definido en este libro (Soro-
Camats y Basil, 2006; Soro-Camats, Rosell y Basil, en este libro), se caracterizan por
presentar importantes déficits cognitivos y de comunicacion, unidos a discapacidad motriz
y/o sensorial, o que les sitia en el grupo que requiere un vocabulario orientado a cubrir
deseos y necesidades basicas. A diferencia de los usuarios iniciales pero con mayor
capacidad de aprendizaje, en su caso el progreso esperado no consistir4 tanto en cubrir
nuevos objetivos de desarrollo lingliistico como en expandir su capacidad de comunicar para
incluir una mayor variedad de deseos y necesidades, en una diversidad creciente de
contextos en los que puedan participar y a un nimero mas amplio de interlocutores. A ellos
nos referiremos fundamentalmente en este capitulo aunque apuntaremos brevemente la
direccién a seguir en el caso de que el progreso del nifio le permita avanzar mas alla de esta
etapa. La capacidad de aprendizaje de los nifios que presentan discapacidades multiples y
complejas es a menudo dificil de determinar, y a veces, cuando se lleva a cabo una
intervencion adecuada se descubre que su competencia va mas alla de la esperada

(Heikurainen, en este libro). Es importante en este caso no limitar el posible desarrollo del
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nifio y progresar hacia objetivos mas ambiciosos.

Cuando se trata de ensefiar a un nifio con pluridiscapacidad a comunicar sus deseos y
necesidades béasicas y, como se ha dicho, de ir ampliando este contenido a nuevos temas
de interés, a menudo el obstaculo con el que se encuentran los familiares y los profesionales
es que muchos de estos nifios no parecen tener deseos ni necesidades a comunicar. Por
esto es muy importante que, a la vez que se trabaja la capacidad de comunicacion, se
implique a los nifios en actividades diversas y gratificantes en multiples contextos, y se les
proporcionen recursos de accion para poder intervenir en ellas (Coronas, Rosell y Pastallé,
en este libro), se les ensefien habilidades de juego, aunque sean sencillas, y se facilite su
participacién activa en las tareas de la vida diaria (Diaz, Gasch y Tormo, en este libro). La
posibilidad de implicarse en actividades ludicas y cotidianas diversas fomentara el deseo y la

posibilidad de comunicar, a parte de una vida mas rica y satisfactoria.

Vocabulario para cubrir deseos y necesidades basicas

Un vocabulario orientado a cubrir los deseos y necesidades basicas debe permitir
realizar demandas de objetos y actividades interesantes, tanto de caracter ludico, ya sean
juguetes, juegos o golosinas, como de tipo afectivo, es decir orientadas a conseguir
proximidad y contacto social, tales como abrazos, caricias, hacer palmas, juegos de
imitacibn mutua, atencién compartida o actividad fisica conjunta, etc. (Light, Parsons y
Drager, 2002).

El primer vocabulario de un aprendiz de comunicacion aumentativa y alternativa, asi
como los vocabularios de nifios, jévenes y adultos con déficit cognitivos graves, debe reunir

las siguientes caracteristicas:

e Proporcionar una forma de comunicar de manera efectiva las necesidades, deseos e
intereses sobre el mayor nimero posible de temas con un nimero limitado de palabras
y/o frases

e Estar intrinsecamente ligado a las necesidades comunicativas de la persona en los
contextos en los que participa

¢ Incluir mensajes muy especificos, de acuerdo con las actividades y gustos particulares

Si se usan tableros de comunicacion con simbolos pictograficos, el vocabulario puede
estar organizado por contextos para ajustarse mejor a las necesidades de la persona. En
este caso hablamos de tableros monograficos. Por ejemplo, el nifio puede disponer de un
tablero monografico para usar en la actividad cotidiana de juego con objetos, en casa y/o en
la escuela, que le permita pedir a qué quiere jugar, con los pictogramas POMPAS-DE-
JABON, MUNECA, PELOTA, COCHE, MUSICA y TORRE-DE-DADOS, asi como de otro
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que le permita elegir lo que quiere desayunar y merendar, con los pictogramas YOGOURT,
LECHE, ZUMO, GALLETA y BIZCOCHO, o un adulto puede tener un tablero que le permita
pedir lo que quiere tomar en el bar, con los pictogramas CAFE, COCA-COLA, LIMONADA,
PATATAS-FRITAS, PITZZA, FRANKFURT y HELADO.

Al principio puede ser adecuado empezar a ensefiar con los objetos reales, dejando
elegir entre dos alternativas, para pasar después al uso de simbolos tangibles (miniaturas o
partes de objetos), fotografias o pictogramas, con més alternativas a la vez, organizados en
tableros de comunicacion o comunicadores sencillos con habla digitalizada (Basil y Rosell,
2006; Coronas, Rosell y Pastallé, en este libro). Si se pretende ensefiar el uso de signos
manuales, también se puede empezar planteando la eleccidon con los objetos reales, y pasar
a moldear el signo manual correspondiente en las manos del aprendiz, inmediatamente
después de que haya realizado la eleccion ya sea mirando, sefialando o intentando alcanzar
el objeto deseado. Cuando las dificultades son muy importantes, incluso podemos empezar
ensefiando un solo simbolo manual o gréafico en el curso de una actividad que se pueda
repetir. Por ejemplo, el nifio puede aprender a configurar el signo manual o indicar el
pictograma POMPAS-DE-JABON para requerir repetidamente que el interlocutor sople en el
juguete para producir las pompas, o a indicar TORRE-DE-DADOS para requerir que el

interlocutor ponga un dado mas en la torre hasta que se caiga.

Ademas de esto, hemos de tener en cuenta que el vocabulario para cubrir deseos y
necesidades basicas debe incluir signos especificos y no signos generales (von Tezchner y
Martinsen, 2001). Asi, y siempre de acuerdo con los intereses del usuario, HELADO o
GALLETA son mejores que COMER, NARANJADA mejor que BEBER y POMPAS-DE-
JABON o MECER mejor que JUGAR. El motivo para ello es que los intereses de una
persona son generalmente especificos, de manera que se puede desear comer un helado y
aborrecer comer pescado. Por otra parte, para un aprendiz con dificultades cognitivas puede
resultar contraproducente que un mismo simbolo, por ejemplo JUGAR, signifigue unas
veces hacer pompas de jabdon y otras activar un cochecito a pilas con ayuda de un

conmutador.

Otro requisito de los simbolos a seleccionar en este nivel es que puedan ser
ensefiados con valor de peticibn y que permitan crear mdultiples oportunidades de ser
ensefiados y usados. Por ejemplo, a un nifio o adolescente puede gustarle mucho ir a la
piscina, pero esta es una actividad que suele realizarse un dia fijo a la semana, y al margen
de que formule o no la peticion, por lo que el item de vocabulario PISCINA solamente sera
adecuado para una etapa mas avanzada. En cambio, podemos encontrar muchas ocasiones

al dia para ensefiar a pedir actividades como PASEAR = “llévame a dar un paseo por el
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pasillo o por el patio”, CANTAR = “cantame una canciéon” o MECER = “siéntame en el

regazo y méceme”.

Cuando la comunicacion para formular los primeros deseos se ha consolidado, a parte
de ensefar nuevo vocabulario para nuevas peticiones, en contextos y con interlocutores
diversos debemos intentar ensefar palabras que permitan seguir participando después de
formulada la peticion o eleccion inicial. En primer lugar, podemos ensefiar vocabulario que
permita formular nuevas peticiones dentro de cada situaciébn o actividad elegida. Por
ejemplo, si el nifio ha elegido MUNECA, puede aprender a pedir lo que quiere hacer, o lo
que quiere que haga el interlocutor, con la mufieca, ya sea PEINAR, VESTIR, LAVAR,
MECER O BESAR. Mas adelante se puede ensefiar a hacer comentarios sobre la actividad,
como MAS, YA-ESTA, o DIVERTIDO, v si el progreso es muy bueno se pueden introducir
las primeras combinaciones de dos y tres signos e iniciar la ensefianza de nuevas funciones
linglisticas a nivel elemental, tales como nombrar, contestar preguntas referidas al pasado o
al futuro, preguntas sobre diferentes situaciones y personas, explicar acontecimientos o
sucesos, describir, y formular preguntas, lo que permitira el desarrollo inicial de habilidades
de conversacion. Para ampliar conocimientos sobre la seleccion de vocabulario para cubrir
deseos y necesidades basicas se puede consultar Schlosser (2003), Soro-Camats (2002) y
von Tetzchner y Martinsen (2001), entre otros.

Vocabulario avanzado

Los usuarios avanzados de comunicacion aumentativa necesitaran un vocabulario que
favorezca el maximo desarrollo del lenguaje (Zangari y van Tatenhove, 2009), para lo cual
habra de posibilitar el aumento progresivo de este, incluyendo tanto un extenso vocabulario
general como vocabularios monograficos. Este vocabulario tendra que permitir las
combinaciones entre signos y estructuras linglisticas progresivamente mas complejas para
posibilitar la produccion de discurso y narraciones, incluyendo palabras pertenecientes a
diferentes categorias (nombres, verbos, adjetivos, posesivos, particulas, etc.) y
modificadores morfologicos para potenciar la produccion de un lenguaje gramaticalmente
correcto. También sera necesario introducir palabras estratégicas para expresar nuevos
conceptos a partir del vocabulario disponible (“parecido a”, “contrario de”, “combinacion”) y
para gestionar la conversacion. Ademas, serd necesario incorporar el abecedario y los
numeros, para aprovechar las habilidades incipientes de escritura y fomentar su aprendizaje.
Aungue los nifios con déficit cognitivos graves y pluridiscapacidad no alcanzaran este nivel,
es importante que los profesionales no pierdan de vista esta meta, que si es alcanzable para

muchos nifios con dificultades motrices y/o sensoriales de extrema gravedad, pero con una
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capacidad cognitiva mas elevada.

ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

Para ensefiar comunicacion aumentativa y alternativa hemos de tener en cuenta que
los aprendices pueden tener dificultades tanto de expresibn como de comprension del
lenguaje, y precisamente en el caso de la pluridiscapacidad, las dificultades de comprensién
pueden ser muy importantes. Debemos considerar también que los usuarios necesitan
aprender a comunicar con los familiares y con los compafieros de edad, ademas de con los
profesionales, necesitan contar con interlocutores que muestren una actitud verdaderamente
comunicativa y no solamente “educativa”, y necesitan recibir instruccién directa, ademas de
incidental, para aprender vocabulario, habilidades pragmaticas o de uso y, en niveles
avanzados, competencias morfosintacticas. Esto plantea la necesidad de crear mdltiples
ocasiones para la ensefianza tanto en situaciones de instruccion especial como en el
entorno natural, a lo largo de las 24 horas del dia. Las estrategias de ensefianza varian
también, como hemos visto en el caso de la seleccion de vocabulario, dependiendo de las
caracteristicas y competencias de los aprendices, pero en todos los casos serd necesario
utilizar procedimientos de ayuda o soporte para lograr el aprendizaje, y saberlos retirar
progresivamente a medida que los aprendices se hagan mas competentes. Es lo que desde
la perspectiva del constructivismo social conocemos con el nombre de andamiaje (Bruner,
1985; Tomasello, 1999; von Tetzchner y Grove, 2003, entre otros), y que varia en los
procedimientos concretos a usar y en la intensidad y duracién de los mismos segun las
caracteristicas de cada persona que aprende. También tendremos que crear actividades y

formatos de ensefianza que se adapten a las competencias de los nifios.

Procedimientos de ayuda o soporte

Aunque parezca una verdad de Perogrullo, los ensefiantes a veces olvidan que para
ensefar deben usarse procedimientos de ayuda o soporte para alcanzar los objetivos
deseados, e irlos retirando progresivamente hasta que el aprendizaje se consolide. Aunque
es necesario, no resulta suficiente, por ejemplo, introducir vocabulario pictogréfico en un
tablero y proporcionar oportunidades de usarlo, sino que deben tomarse medidas activas
para ensefiar este uso. Los procedimientos de ayuda o soporte a utilizar dependen de las
caracteristicas del aprendiz y de la tarea a ensefiar. Entre los procedimientos mas
importantes, que discutiremos a continuacién, destacan la guia fisica, los modelos o

soportes imitativos, los soportes verbales y los soportes perceptivos.
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La guia fisica

La guia fisica consiste en manipular fisicamente al aprendiz para ayudarle a producir
la respuesta deseada. Por ejemplo, podemos manipular las manos de un nifio para ayudarle
a configurar el signo manual PELOTA, cuando muestra de alguna manera el deseo de
conseguir una pelota que estd fuera de su alcance, mirdndola, sefialdndola o intentando
cogerla sin éxito, y acto seguido alcanzar la pelota para él, o podemos llevar la mano o
dirigir la mirada del nifio hacia el signo grafico MECER cuando estamos meciéndole e
introducimos a proposito pausas para suscitar una reaccién de expectativa hacia la
reanudacion de la actividad, ya sea un movimiento del cuerpo, una mirada atenta o un
sonido, para acto seguido seguir meciéndole. Si estamos ensefiando una actividad de juego,
como la activacion de un juguete, o una tarea de causa y efecto en el ordenador, que
funcionen con un conmutador (Coronas, Rosell y Pastallé, en este libro), también podemos
usar la guia fisica dirigiendo la mano del nifio o la parte del cuerpo que use (cabeza, pie,
etc.) para ayudarle a presionar el conmutador en el momento oportuno. La guia fisica, como
todas las ayudas o soportes que iremos viendo, debe irse retirando progresivamente,
usando los procedimientos de atenuacion y/o espera estructurada que se explican mas
adelante, hasta que el aprendiz sea capaz de realizar la actividad comunicativa, ladica o del
tipo que sea sin ninguna ayuda. Otros ejemplos de ayuda fisica, para nifios mas avanzados
que usan un cuaderno de comunicacion, pueden consistir, por ejemplo, en abrirles la pagina
donde se encuentra el simbolo que necesitan para comunicar, 0 en ayudarles a pasar las

paginas hasta que lo encuentren.

Los nifios, jovenes y adultos con pluridiscapacidad tienen a veces dificultades de
comprension tan graves que no pueden aprovechar ninguno de los procedimientos de ayuda
que expondremos a continuacion, con lo que la guia fisica es el Unico posible. Légicamente,
si el aprendiz no ha adquirido la habilidad de imitar, los modelos no van a servirle para
aprender, y si no comprende el lenguaje, el apoyo verbal tampoco va a serle de mucha
ayuda. Ademas, cuando empezamos a ensefiar comunicacion a estos nifios, a menudo no
entienden siquiera en qué consiste la comunicacion, con lo que si usamos modelos directos
para ensefiar podemos confundirles. Asi, los nifios han de aprender que cuando ellos
configuran o indican un simbolo, los demas actuaran de alguna forma, por ejemplo
cumpliendo su deseo y/o contestando, mientras que si los demas producen un simbolo son
ellos los que tienen que reaccionar, por ejemplo siguiendo una instruccion. Si a veces
producimos un simbolo para que el nifio siga la instruccion y otras veces producimos un
simbolo para que el nifio nos imite, serd muy dificil que aprenda las reglas del juego

comunicativo.
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Los modelos o soportes imitativos

Los modelos consisten en realizar nosotros la actividad que pretendemos ensefiar,
para que el nifio pueda observarla e imitarla. Los modelos o soportes imitativos pueden ser
directos, para suscitar una respuesta inmediata, o indirectos, para fomentar el aprendizaje
incidental. Los soportes imitativos directos consisten en sefialar nosotros el simbolo gréafico
o configurar el signo manual que el nifio necesita para comunicar en un momento dado pero
gue no encuentra 0 no recuerda, para que acto seguido nos imite y podamos reaccionar, por
ejemplo, dandole lo que pide. Los modelos o soportes imitativos indirectos consisten en usar
a menudo nosotros mismos el vocabulario, o0 en casos avanzados las construcciones
linglisticas, que el nifio esta aprendiendo (estimulacién focalizada), produciendo ademas el
habla acompafiada de los simbolos pictograficos de su propio tablero o los signos manuales
gue constituyen su propia modalidad comunicativa (modelado de la comunicacion
aumentativa). Con ello no se pretende propiciar una imitacion inmediata sino diferida, de
forma que el nifio vaya aprendiendo el vocabulario y su uso para ponerlo en practica cuando
lo necesite. Las técnicas de estimulacion focalizada y modelado de la comunicacion
aumentativa, que pueden usarse de forma independiente o combinada, tal como acabamos
de sugerir, se explican extensamente en Soto y Solomon- Rice (en este libro). Naturalmente,
los modelos, asi como los soportes verbales y perceptivos que veremos a continuacion,

pueden usarse también para ensefar habilidades ludicas, escolares o de la vida diaria.

Los soportes verbales

Los soportes verbales consisten en dar pistas para suscitar la respuesta deseada en
un determinado momento. Pueden también ser directos, para suscitar una respuesta
inmediata, o indirectos, para fomentar el aprendizaje incidental. Entre los soportes verbales
directos encontramos las instrucciones, como por ejemplo: puedes decirmelo con tus
manos, o bien: puedes decirlo con tu tablero; las preguntas abiertas o de doble alternativa,
tales como: ¢ qué mas quieres hacer? o bien: ¢ quieres peinar o quieres vestir a la mufeca?;
los comentarios o declaraciones, como por ejemplo: no se si a la mufieca le gustara mas
que le pongamos la falda o los pantalones; las frases con pausas para rellenar, tales como:
hoy para merendar vamos a comer (...), o los errores intencionados, como por ejemplo, si el
nifio nos ha dado pistas, tal vez con su mirada, de que quiere merendar flan, pero no ha
sefialado o configurado ningln simbolo, podemos decir: ah! Quieres yogurt, y hacer un
amago de acercarle el yogurt, con la intencién de que rectifique. En todos estos casos, el
objetivo es que, después de darle la pista correspondiente, el nifio produzca el signo manual

o indique el simbolo pictografico correspondiente. Si esto no sucede, deberemos introducir
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soportes mas intrusivos como los soportes imitativos o la guia fisica.

En cuanto a los soportes verbales indirectos, para fomentar el aprendizaje incidental,
encontramos las repeticiones, reelaboraciones y expansiones (Nelson, 1989; Soro-Camats,
2002; Vilaseca, 2004), que consisten en pronunciar en voz alta la palabra que el nifio ha
indicado en su tablero o con un signo manual, reelaborarla, es decir, afiadirle las partes que
faltan o expandirla, dandole una estructura mas amplia y diferente. En el ejemplo que sigue
se pueden observar claramente las reelaboraciones y expansiones de la maestra. Los
soportes verbales directos e indirectos se usan muy a menudo en lo que llamamos
conversaciones andamiadas, en las que después de cada intervenciéon del nifio, el
interlocutor repite, reelabora o expande lo que este ha dicho y a continuacién le da una pista
verbal para que siga participando. En el curso de estas conversaciones andamiadas, si hace
falta, también se pueden usar soportes fisicos o imitativos. El siguiente es el ejemplo de una
conversacion andamiada entre Magda, una nifia de 7.3 afios con pluridiscapacidad y su
maestra (en Basil y Soro-Camats, 1996, se presenta una descripcion completa de la
intervencion en este caso). Magda tiene discapacidad intelectual y motriz debida a una
pardlisis cerebral, y se comunica indicando con la mirada simbolos pictograficos en tableros
transparentes tipo E-TRAN situados entre la nifia y el interlocutor, que se sientan frente a
frente. La siguiente conversacion se produjo después de 15 meses de intervencion

intensiva:

Magda y la maestra estan secando una mufieca con la toalla después de haberla

duchado y lavado la cabeza.

Magda: DUCHA

Maestra: Si, la hemos duchado. ¢Y qué hemos hecho después de ducharla?
Magda: LAVAR PELO

Maestra: Lavar el pelo. ¢Y después?

Magda: PEINE

Maestra: ¢ Quieres un peine? ¢Y para qué quieres el peine?

Magda: PEINAR

Maestra: jPara peinarla, claro!

Con el uso de reelaboraciones y expansiones se pretende que el nifio vaya

aprendiendo a comprender y utilizar nuevas palabras y estructuras, como por ejemplo frases
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de dos simbolos. La estrategia es particularmente eficaz para conseguir esto cuando se usa
en combinacién con la técnica de modelado de la comunicacion asistida. En la anterior
transcripcién se observa que Magda empieza a utilizar frases de dos simbolos cuando
afirma LAVAR PELO. La expansioén de la maestra, que responde a la peticion de Magda
PEINE con ¢Quieres un peine?, seria mas eficaz para conseguir que Magda aprendiera a
producir en el futuro la frase de simbolos QUERER PEINE si la maestra hubiera usado
simultdneamente el habla y los pictogramas en su expansion ¢{Quieres QUERER} un {peine
PEINE}?

Los soportes perceptivos

Los soportes perceptivos consisten en destacar con algun elemento perceptivo,
generalmente visual, aquello que se pretende ensefar para hacerlo mas facil. Se suele
utilizar mas en el caso de la ensefianza de conceptos basicos y habilidades preescolares
gue en la ensefianza de comunicacion. Por ejemplo, las tareas de emparejamiento con una
muestra en el ordenador, que consisten en que el nifio seleccione con un ratbn o0 un
conmutador por exploracion el dibujo que es igual a o se relaciona de alguna forma con un
modelo, se pueden disefiar de tal forma que, si el nifio produce un error, aparezca de nuevo
la misma pantalla con la alternativa correcta resaltada visualmente para facilitar que la
seleccione. En la ensefianza de comunicacién asistida, pueden usarse soportes perceptivos
para resaltar los simbolos pictogréaficos nuevos que se estan ensefiando en el marco, por
ejemplo, de la técnica de la estimulacién focalizada. Légicamente, a medida que el nuevo
vocabulario se va consolidando, los marcadores perceptivos deben desaparecer. Un
procedimiento muy usado en el &mbito de la comunicacion asistida consiste en marcar con
colores los simbolos correspondientes a palabras de diferentes tipos, por ejemplo, los
verbos en verde, los adjetivos en azul, las personas en amarillo y el resto de nombres en
naranja, o incluso, en el dltimo caso se pueden marcar los nombres con colores diferentes
segun la categoria semantica a la que pertenecen, ya se trate de alimentos, animales,
vehiculos, juegos y juguetes, ropa, etc. Esto puede ayudar a localizar las palabras en los
comunicadores, tableros y cuadernos de comunicacién y ayudar a memorizar qué palabras
pertenecen a cada categoria. Cuando se usa esta estrategia no se pretende posteriormente
retirarla, como sucede en general con el uso de ayudas o soportes, sino que puede

permanecer.

Retirada progresiva de las ayudas o soportes

Existen fundamentalmente dos maneras de retirar progresivamente las ayudas o
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soportes que se usan para facilitar el aprendizaje, y conseguir de esta manera que el nifio
acabe dominando la actividad de forma independiente, se trata de la atenuacién y la espera

estructurada.

La atenuacién consiste en disminuir gradualmente la intensidad de la ayuda
proporcionada. Por ejemplo, si se proporciona guia fisica a un nifio para configurar un signo
manual, al principio esta guia puede ser total, mientras que paulatinamente se puede ir
disminuyendo hasta guiarle a penas para que empiece a producir el signo y dejarle que lo
complete sin ayuda, o si se guia la mano de un nifio para que sefiale un simbolo
pictogréfico, se puede empezar poniendo su dedo sobre el simbolo para ir disminuyendo la
ayuda hasta tan s6lo acercarle la mano a la zona donde se encuentra el simbolo. Si damos
un modelo, éste puede empezar siendo total e ir disminuyendo hacia modelos parciales,
cada vez mas incompletos, o si damos pistas verbales éstas pueden ir variando de mayor a
menor intensidad, empezando, por ejemplo, por una instruccion directa como: sefiala musica
en tu tablero, para pasar a una pregunta de alternativas como: quieres musica o ordenador,
y posteriormente a la pregunta abierta: ¢ qué te gustaria hacer? En el caso de los soportes
perceptivos, estos se pueden también ir haciendo mas tenues hasta desaparecer. Si en un
momento dado hemos llegado a un determinado nivel de atenuacién de los soportes y el
niio empieza a fracasar, debemos reintensificarlos hasta conseguir el éxito. También en
esta linea, podemos empezar ensefiando con ayudas mas intrusivas, como la guia fisica y
pasar después a ayudas verbales, como las instrucciones o preguntas de alternativas,
combinadas o no con modelos, es decir, produciendo en su caso simultAineamente las pistas

en lenguaje hablado y en el propio sistema manual o pictografico que use el nifio.

La espera estructurada consiste en, después de haber ensefiado repetidamente una
habilidad con los soportes oportunos, por ejemplo usando la guia fisica para ensefar a
formular una peticién con simbolos pictograficos, empezar a introducir pausas expectantes,
progresivamente mas largas, desde el momento en que se espera que el nifio formule la
peticidon hasta el momento en que se empieza a guiar su mano o su mirada para indicar el

simbolo. La atenuacion y la espera estructurada se pueden utilizar de forma combinada.

Disefio de situaciones y formatos para la ensefianza inicial

Los nifios con pluridiscapacidad, como hemos comentado anteriormente,
experimentan dificultades tanto en la comprensidbn como en la expresion, con lo que
deberemos crear formatos para la ensefianza de ambas. Las principales estrategias para la
comprension que describiremos en este apartado son la sefializacion y el seguimiento de

instrucciones. Las estrategias para la expresion que se comentaran mas adelante consisten
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en reaccionar a las muestras de expectativa creadas por una sefializacion, reaccionar a
menudo a las sefiales espontaneas del nifio, el juego intensivo, las cadenas de construir-
interrumpir, y el moldeamiento de deseos relativos a objetos y actividades. Para ampliar este
tema se puede consultar, entre otros, Sigafoos, Drasgow y Schlosser (2003), Sigafoos y
Mirenda (2002), Soro-Camats y Basil (2006), von Tetzchner y Martinsen (2001).

La sefializacion consiste en informar al nifio de lo que va a suceder sefialando
simultdneamente cada actividad en la que se va a implicar con el habla y con simbolos
faciles de reconocer, como objetos, signos manuales o pictogramas, que tengan relacion
con la actividad correspondiente y le informen de lo que va a suceder a continuacién. Estos
simbolos, cuando el nifio ya los comprenda, pueden convertirse en expresivos, de manera
gue los use para elegir entre diferentes actividades. Con la sefializacién se pretende que el
nifo comience a anticipar lo que va a suceder y a ofrecer sefales claras de que espera un
acontecimiento determinado. Cuando estas sefales aparecen de manera consistente, es el
momento de usar la guia fisica para hacerle producir o seleccionar un signo manual o un
simbolo pictogréfico, e implicarlo acto seguido en la actividad. Es la estrategia que hemos
denominado reaccionar a las muestras de expectativa creadas por una sefializacién. La
sefializacién se puede hacer méas efectiva estructurando el entorno, de manera que las
diferentes actividades se sucedan siempre en el mismo orden, lo que facilitara que el nifio
anticipe lo que va a suceder cuando se le presenta el simbolo sefializador. En la medida en
que el nifio vaya comprendiendo los simbolos de sefial y aprenda a producirlos se debe
flexibilizar el ambiente dejandole, por ejemplo, la posibilidad de elegir entre dos o mas

actividades.

Una forma méas avanzada de ensefiar comprension se basa en el seguimiento de
instrucciones, que consiste en pedir al nifio que realice acciones que estén a su alcance, o
que sefiale objetos, fotografias o dibujos, dandole instrucciones simultaneamente con el
habla y con los simbolos graficos o manuales. La ensefianza de comprension no debe, sin
embargo, considerarse previa a la ensefianza de expresién, aunque ambas se potencian.
Las estrategias que veremos a continuacién permiten ensefiar simbolos para la expresion
sin que hayan tenido que ser dominados necesariamente antes como simbolos de

comprension.

Reaccionar a menudo a las sefales espontaneas del nifio consiste en estar
atentos a cualquier comportamiento del nifio, como una mirada o un gesto, por leve o
ambiguo que sea, e interpretarlo, o mejor dicho sobreinterpretarlo, sistematicamente como
una sefial comunicativa de peticibn de objetos, actividades o contacto social, para
reaccionar de inmediato nombrando el objeto o actividad y realizando su supuesto deseo.
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Cuando esto se haya repetido muchas veces y las sefiales se hayan hecho mas frecuentes,
consistentes y deliberadas, serd el momento de empezar a moldear fisicamente simbolos
tangibles, pictograficos o manuales entre la produccién de la sefial y la consecucion del

deseo.

El juego intensivo (originario de Bradtke, Kirkpatric y Rosenblatt, 1972, citado en
Kent, 1983) consiste en implicar al nifio en actividades agradables, como juegos de contacto
fisico como acunarle o pasearle, cantarle al mismo tiempo una cancién, o mover para él un
objeto vistoso como un movil que produzca un espectidculo luminoso y de sonido,
columpiarle en una mecedora, etc., e introducir pausas en el curso de la actividad a la
espera de que produzca una sefial que nos indique que desea que la actividad se reanude.
Al principio, como en la estrategia anterior, se pueden tomar como validas sefiales ambiguas
y sobreinterpretarlas, a la espera de que se vayan haciendo mas claras y consistentes.
Cuando se produce la sefial debe nombrarse la actividad y reanudarla. Cuando las sefales
se hagan claramente evidentes es también el momento de empezar a moldear signos
expresivos de peticion. Las estrategias de sefializacién, reaccion frecuente a las sefiales
espontaneas del nifio y juego intensivo permiten empezar a ensefiar comunicacion a nifilos

con afectaciones muy graves, que apenas realicen actividades deliberadas.

Las cadenas de construir-interrumpir constituyen una estrategia parecida a la
anterior pero que requiere que el nifio esté mas atento y tenga mas interés por el mundo que
le rodea. Consiste en realizar para o con el nifio una actividad encadenada, como construir
una torre con dados, armar un rompecabezas o hacer pompas de jabén, y requerirle que
produzca el simbolo pictografico o manual para conseguir que el interlocutor coloque cada
pieza de la torre o del rompecabezas, 0 sople para hacer las pompas, o para que pueda
hacerlo él mismo si tiene habilidad suficiente. Logicamente al principio se le proporcionara
guia fisica para producir los simbolos, que se ira retirando paulatinamente hasta que los

realice espontaneamente sin ayuda.

El moldeamiento de deseos relativos a objetos y actividades requiere que el
aprendiz produzca espontaneamente sefiales claras de demanda o deseo, tales como mirar
insistentemente el objeto deseado o intentar alcanzarlo, o dar golpes a la puerta para
intentar salir, o tirar de la manga a las personas para que le alcancen algo o de la falda para
gue le suban en brazos. Cuando se producen estas sefales es el momento de proporcionar
guia fisica para hacerle producir el simbolo correspondiente al objeto o actividad deseada.
Esta estrategia se puede potenciar organizando el entorno de tal manera que muchos
objetos, actividades o golosinas deseadas estén a la vista pero fuera del alcance, para que

el nifio las pueda pedir a su manera idiosincratica y nos proporcione la ocasion de ensefarle
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simbolos méas convencionales, que posteriormente le puedan servir para pedir cosas que no

estén a la vista.

El siguiente es un ejemplo de intervencion inicial con Bernat (B), un nifio de dos afios
con discapacidad intelectual y motriz debida a una paralisis cerebral. Para fomentar el deseo
de pedir actividades, la logopeda ha descubierto que al nifio le encanta que ella saque cosas
de su bolso para jugar con ellas. El juego es asistido por la logopeda pues el nifio no tiene
posibilidades de manipular en absoluto. Si sale del bolso un monedero con dinero se hace
sonar, se le acerca a la mano para que lo toque, se vierte el dinero y se vuelve a meter. Si
salen unas gafas, se las prueba el terapeuta y se las prueba al nifio. Si sale un peine se
peinan alternativamente. Después de varias sesiones, la logopeda, sentada frente al nifio,

sitta el bolso en el suelo a la derecha de este y se produce la siguiente interaccion:

L: ¢quieres alguna cosa?

B: (expresion facial)

L: iSi! ¢ Quieres algo? A ver, ¢qué quieres?

B: (mira hacia su derecha, donde no esta el bolso)

L: Quieres algo de este lado (sefialando a la derecha del nifio) o de este lado

(sefialando a la izquierda, donde se encuentra el bolso)*
B: (mira a su izquierda, donde esta el bolso)

L: jAh, quieres el bolso! (toma el bolso y empieza el juego de sacar cosas)

* Soporte verbal aumentado con gestos

Durante las sesiones siguientes, utilizando procedimientos similares, Bernat ha
aprendido a pedir bien sacar cosas del bolso bien mirar un album con fotos, situados uno a
cada lado. Més adelante se introdujeron las pictografias para estas dos actividades y se
afiadi6 CANTAR. Las tres pictografias se situaron en un tablero tipo E-TRAN para sefialar
con la mirada, que se sitia entre el nifio y el interlocutor, sentados frente a frente.
Posteriormente aprendié a indicar con la mirada, en el mismo formato de tres pictogramas,
qué objeto sacar del bolso, DINERO, GAFAS o PEINE y qué cancion cantar, CUCU-
CANTABA-LA-RANA, PINPON o DON-GATO. En el siguiente ejemplo, Bernat ha pedido el
bolso, que ya no esta a la vista, sefialando la pictografia. A continuacién la logopeda le
presenta el tablero con los tres posibles objetos a sacar del bolso y se produce la siguiente

interaccion:
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L: ¢ Qué quieres que saque del bolso?

B: DINERO

L: i{Dinero DINERO}* quieres que saque del bolso! (saca el monedero y juegan)
L: ¢Y ahora qué te parece que podemos hacer?

B: DINERO

L: El dinero ya lo hemos sacado, ahora tienes que pedir otra cosa (guia con el

dedo su mirada hacia el pictograma GAFAS)**
B: GAFAS

L: iUnas {gafas GAFAS}!* (saca las gafas del bolso y se las prueban ambos)

La madre (M) de Bernat, asesorada por la logopeda, también realiza en casa
actividades parecidas, como en el siguiente ejemplo:

B: CANTAR

M: jCantar! jQuieres {cantar CANTAR}!* Pero yo no sé qué cancion quieres

cantar, a ver (le presenta el tablero para pedir las canciones
B: (no responde)

M: (guia su mirada hacia el pictograma PINPON)

B: PINPON

M: i{Pinpén PINPON}!* (Canta la cancion)

* Modelado de la comunicacion asistida

** Soporte fisico

Es importante observar como los adultos reaccionan de forma contingente a las
demandas del nifio satisfaciéndolas y proporcionando una respuesta verbal, a veces
solamente hablada, a veces utilizando simultdneamente el habla y los propios pictogramas
del nifio. El hecho de proporcionar respuestas contingentes, tanto linglisticas como no
linglisticas, a los intentos de comunicacion del nifio es de crucial importancia para su
desarrollo (Harwood, Warren y Yoder, 2002), como también lo es conseguir que la
interaccion sea natural y gratificante para los participantes, es decir, que el nifio, a parte de

aprender, y el adulto, a parte de ensefiar, se sientan cercanos, mantengan un buen contacto
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afectivo y lo pasen bien.

Respuestas de si/no a preguntas cerradas

En el &mbito de la comunicacién aumentativa se ha argumentado de forma teérica y
empirica que el abuso de preguntas de Si/No formuladas por los interlocutores resulta poco
favorable porque limita la iniciativa del nifio, evita la expansion linglistica y genera pasividad
aprendida (von Tetzchner y Martinsen, 2001). Sin embargo, en ocasiones y dependiendo del
contexto de comunicacioén, la pregunta cerrada con respuesta de si/no puede ser apropiada.
De hecho se estan recomendando e investigando varios sistemas de comunicacion
aumentativa que tienen como base las preguntas cerradas o de alternativas multiples para la
intervencion en varias poblaciones, como describen Garret y Kimelman (2000) en personas
con afasia, Costello, Patak y Pritchard (2010) en unidades de hospitalizacion intensiva. Por
otra parte, hay que tener en cuenta que las personas con discapacidad severa y mdltiple,
pueden tener dificultades en la habilidad de comprender y usar apropiadamente conceptos

de “si” “no” en contextos linglisticamente complejos (Pickl, 2008). Si bien estos alumnos van
a indicar mas facilmente aceptacién o rechazo relacionados con un objeto o sentimiento
concreto, también es posible que algunos puedan usar la estrategia del Si/No como
modalidad comunicativa principal. En Soro-Camats (2002), se muestra un ejemplo de como
esta modalidad permite a un nifio mantener conversaciones con un contenido mas amplio,
rico e interesante del que conseguia con otros procedimientos. Se trata del caso de Pep,
que sufre una discapacidad visual ademés del déficit motor y cognitivo, y para el cual, la
ampliacion y contraste de simbolos gréficos, los sistemas de barrido auditivo, fueran
electronicos o dependientes del adulto, resultaron infructuosos. Sin embargo, las respuestas

de Si/No resultaron ser la Unica modalidad que fue posible desarrollar.

En el didlogo que transcurre entre Pep y la maestra, una educadora ha comentado
previamente que el nifio quiere explicar una cosa muy importante, y la maestra interlocutora
se interesa por saber de qué se trata. Inicialmente le coloca un E-TRAN con signos
pictogréaficos y le formula una pregunta semi-abierta, pero la conversacion continda en base
a preguntas de Si/No. El nifio expresa que el abuelo se ha comprado un COCHE; él todavia
no ha subido, pero subira mas adelante, porque todavia no lo tienen; subird cuando les den
el coche; con el coche no piensa ir ni a la playa ni a casa de la abuela, sino a la fiesta del
colegio, y dejara subir a la maestra; el coche es blanco y es grande. Veamos la transcripcion
(extraido de Soro-Camats, 2002, p. 365-366):
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MAESTRA: ¢Una cosa que ha comprado el abuelo?

M: ¢ Eso?, jun cochel»

P: iii (si).

'Y escucha, ¢ has subido tu en este coche?
: 000 (nO).

. jPero subiras!

i (si).

. ¢, Este fin de semana?

: 000 (nO).

. ¢, Lo tiene en casa?

: 000 (NnO).

: jAh! ¢ Lo ha comprado, y aun no se lo han dado?
i (si).

.. contindia la conversacion...

1 0 20 09 U0 <L

: ¢ Y iréis a algun lugar con el coche?
i (si).

: ¢A la playa?

: 000 (nO).

: (Al pueblo de la abuela?

: 000 (nO).

. SA la fiesta del cole?

il (si).

: jAlal que bien, ¢ Me dejaras subir?
i (si).

.. contindia la conversacion con otro tema...

1 0 29 9 0L

: Y... escucha, ¢de qué color es el coche?, ¢ Lo sabes?
=il (si).

: ¢,De color negro?

: 000 (nO).

. ¢,De color blanco?

=il (si).

: ¢ Y es pequefio?

: 000 (nO).

: ¢ Es grande, grande?

- iii (si).

1 09 90 0L

PEP: Mira con imprecision el pictograma COCHE, en el tablero E-TRAN.
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En cualquier caso, la posibilidad de que personas con déficits graves de comunicacion
puedan expresar progresivamente contenidos mas amplios y ricos esta condicionada, sin
duda, por sus limitaciones subyacentes (cognitivas, linglisticas, motrices y/o sensoriales) y
por las restricciones propias del sistema de comunicacién alternativo que utilizan
(vocabulario limitado en el caso de usar un sistema pictografico, dependencia del
interlocutor en el caso de un sistema de respuestas de Si/No, etc.). No obstante, esta
posibilidad depende también sustancialmente, tanto al inicio como a menudo a lo largo de la

vida, del entorno de lenguaje que son capaces de crear los interlocutores mas cercanos.

Disefio de situaciones y formatos para la ensefianza avanzada

En la ensefianza mas avanzada de comunicacion aumentativa y alternativa se pueden
usar multiples formatos, tales como el juego con objetos; con una mufeca, mirar, describir y
comentar cuentos ilustrados, revistas, albumes de fotos familiares o videos; juegos de
adivinanzas con objetos, laminas de imagenes o videos, en los que el nifio puede realizar
tareas de nombrar, describir o definir (dar pistas) para que el interlocutor adivine lo que el
nifio ha visto mientras para él estaba oculto; historietas con laminas que el nifio tiene que
ordenar y narrar, o ponerse en el lugar de los personajes y expresar lo que dirian en tal
situacion; juegos de representacion de papeles, como comprar y vender o ir al médico;
conversaciones estructuradas y no estructuradas sobre acontecimientos pasados o futuros,
temas de opinién, etc. y narraciones sobre hechos reales o imaginarios, como recontar o

inventar un cuento.

ENSENANZA DIRIGIDA A LAS PERSONAS SIGNIFICATIVAS DEL ENTORNO

COMUNICATIVO

La ensefianza de comunicacion, sea cual sea la modalidad que se va a usar, tiene que
iniciarse cuanto antes mejor. Se puede iniciar el abordaje de comunicacién aumentativa
informando bien a las familias, evitando crear falsas expectativas, y sugiriendo alternativas
al habla, considerando los sistemas aumentativos y alternativos de comunicacién como una
posibilidad y no como un recurso lamentable que so6lo hay que utilizar cuando todos los otros
procedimientos han fracasado (Soro-Camats, 2002). Asi, cuando se habla de comunicacion
no soélo se tiene que pensar en las personas con discapacidad, sino que se debe recordar
que los interlocutores son la otra mitad de los “turnos de comunicacién” (Binger, Ewing,
Kent-Walsh, Taylor, 2010). Sin interlocutores competentes, dificilmente seran de gran

utilidad los sistemas de signos que se quieren utilizar, sean manuales o graficos. Un
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interlocutor competente, ya sea un familiar, compafiero o profesional es aquel que sabe:

e Proporcionar muchas oportunidades de comunicacién a lo largo del dia.

e Modelar el uso de comunicacién aumentativa y alternativa, hablando y sighando o
sefalando los pictogramas al mismo tiempo.

e Esperar, hacer pausas y dar tiempo para que el nifio o la nifia puedan intervenir.

e Responder a todos los intentos de comunicacion del hablante signado o asistido,
satisfaciendo sus demandas, contestando a sus preguntas o afiadiendo comentarios.

e Establecer una toma de turnos lo més equilibrada posible, moderando la longitud de
sus intervenciones, con preferencia por el uso de frases claras y cortas.

e Formular preguntas abiertas o de doble alternativa mas que preguntas de Si o No, a
menos que, excepcionalmente, se haya optado por esta forma de comunicacion.

e Fomentar la iniciativa, organizando el entorno de forma que el nifio pueda producir
seflales de demanda o de interés, estando atentos a ellas, interpretandolas y
respondiendo a ellas.

¢ Interactuar con naturalidad, promoviendo intercambios que tengan un claro sentido
funcional o ludico para el nifio y, sobre todo, disfrutar de la interaccion.

Como exponen Bjorck-Akesson, Carlhed y Granlund (1999); Watts-Pappas y McLeod
(2009); Wilder, Granlund y Bjorck-Akesson (en este libro), si los profesionales vemos y
promovemos a la familia como un medio funcional para el desarrollo del nifio con
discapacidad, su papel sera de colaboracion en las relaciones de la vida cotidiana que estan
impregnadas de oportunidades de comunicacion. El contexto familiar es un verdadero
suministrador de "entornos enriquecidos" que hay que saber aprovechar escuchando sus
necesidades y problemas, compartiendo ideas y propuestas que se pueden realizar,
ayudando a habilitar los espacios fisicos, facilitando materiales y ofreciendo pautas de
actuacion a partir de la realidad del hogar y su entorno.

En el caso de iniciar comunicacion aumentativa, podria ser oportuno dejar que
comenten como se comunican con su hijo, ofrecer a los padres ejemplos de comunicacién
de otros nifios o nifias, explicar otras posibilidades de comunicacién aungque su hijo no
hable. En general, cuando damos a los padres el “poder” y la oportunidad de generar
condiciones favorables, ellos saben como gestionar los recursos. Para ello, puede ser buena
idea ensefiarles materiales, poner a su disposicién diccionarios de simbolos graficos,
sugerirles maneras de usarlos, etc. En definitiva, defendemos que la comunicacion se inicie
cuanto antes y en el contexto familiar, que es donde el nifio pasa mas tiempo, donde se
producen relaciones afectivas importantes, se reproducen rutinas cargadas de significado y
los materiales devienen facilmente reconocibles y asociados a acontecimientos

significativos. Estas rutinas, materiales y acontecimientos pueden constituir la base del
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vocabulario inicial, el desarrollo de intencién comunicativa y de las primeras funciones del
lenguaje. Esta actuacion puede expandirse al contexto escolar, y a otros contextos abiertos

como el parque, los viajes, etc.

De hecho el empoderamiento de la familia motiva que sus demandas a los
profesionales sean mas claras y mejor ajustadas segun el potencial desarrollo de su hijo.
Por ejemplo, estudiosos en el &mbito de la pluridiscapacidad y de entornos familiares como
Parette, Brotherson, Huer (2000), Romski, Sevcik y otros (2011), Velez (2012), destacan la
importancia de “dar voz a las familias” y constatan que los padres expresan la necesidad de
ser asesorados, de sensibilizar a la comunidad y normalizar el uso de los sistemas
aumentativos de comunicacion, de conocer equipos de soporte y profesionales capacitados,
de aprender a planificar las necesidades futuras de comunicacion, y de encontrar grupos de
apoyo, voluntarios, y soporte econdémico. Como podemos ver, y coincidiendo con Marshall y
Goldbart (2008), Ila comunicacion forma parte de un deseo central en la vida de estas
familias, sin que ello reste importancia a los temas de salud, movilidad, escolarizacion,

apoyo personal, servicios de respiro, etc.

Probablemente, aunque parezca una obviedad, un primer paso para cooperar con las
familias es escuchar las necesidades que éstas expresan. Estas necesidades no siempre
coinciden con las cuestiones que los profesionales introducen en las entrevistas, en las
propuestas de evaluacion y las acciones educativas. Por otra parte, las opiniones de la
familia son cambiantes segun el momento evolutivo del hijo o hija, y su propia situacién
personal y social, por lo tanto, saber escuchar las necesidades de los padres y ajustarse a
ellas es una estrategia primordial (Granlund, Bjorck-Akesson, Wilder, 2008). Evidentemente
estas opiniones de los mayores de la familia han de coexistir con los intereses o
preferencias del nifio o nifia. No es necesario repetir la importancia de saber detectar
aquello que motiva al nifio o nifia con pluridiscapacidad. A través de la observacion atenta
podremos encontrar los detalles necesarios para ajustar la propuesta educativa en un marco
motivacional, y cuando esta motivacion no existe se puede crear introduciendo una actividad
repetida potencialmente gratificante (Siegel y Cress, 2002). Por ejemplo, un papa expresé
en la entrevista que lo que mas le gustaba a su hija era “hacer pompas de jabén” (el adulto
las hacia acompafiando la accioén con gran expresividad y comentarios, y ella miraba y reia).
Cuando se le proporcion6 un tablero de comunicacion con cuatro actividades alternativas, se
comprobé como papa tendia a sobreinterpretar que la nifia miraba hacia el simbolo de
POMPAS, pero la nifia claramente rechazaba esta actividad (con expresion facial enfadada)
y persistia en mirar otras opciones, por ejemplo MUSICA. En este caso, papéa rapidamente

aprendi6 a dar crédito a las nuevas peticiones de su hija.
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Antes de ofrecer ideas para la actuaciéon en el hogar es aconsejable conocer el
contexto fisico, ya sea personalmente o bien obteniendo una buena descripcion del mismo.
El espacio, la distribucion del mobiliario, la colocacion de los materiales, etc., pueden dar
multitud de ideas a los profesionales para ofrecer ideas razonables y asumibles por la
familia. Una vez mas, la opinion de la familia ser4 decisiva, y algunas de las propuestas
tendrén que ajustarse a ellas (Soro-Camats, 2002). Por ejemplo, en el caso de una nifia se
plante6 a la familia una modalidad comunicativa basada en pictogramas colocados en un E-
TRAN, ello requeria una mesa y una silla adaptada que también tenia que servir para
mejorar su posicionamiento, como disponia en la escuela. Los padres aceptaron con agrado
la propuesta, si bien aplazaban su implementacién. Fue al cabo de unos meses cuando en
una visita acordada al hogar, se comprob6 que no habia espacio suficiente. Rapidamente se
buscaron otras soluciones para que la nifia tuviera la mejor sedestacion posible en una silla
ordinaria adaptada y pudiera usar el soporte del tablero de comunicacion sobre la mesa del

comedor.

Las imagenes son un valor afiadido a las explicaciones. Los profesionales expertos en
comunicacion alternativa y habituados al trabajo educativo de los alumnos con
pluridiscapacidad saben que no es facil transmitir ideas nuevas y precisas. Las
explicaciones verbales a lo largo de las entrevistas seguramente son necesarias, pero
tenemos evidencias de la distancia que se produce entre el mensaje que se quiere
transmitir, el que se entiende y el que se pone en practica. Una estrategia comprobada y de
facil implementacién es usar la video grabacién con propdsitos de asesoramiento formal
(Carter y lacono, 2002; Mendes y Tavares (en este libro); Soro-Camats, 2002). La estrategia
se puede concretar de diversas maneras. Una de ellas, y seguramente la mejor, es disponer
de filmaciones del nifio o nifia aprendiendo a realizar una actividad, por ejemplo aprendiendo
a usar funcionalmente dos nuevos simbolos tangibles o gréficos. Es importante grabar todo
el proceso, no Unicamente el resultado final. El trabajo posterior es seleccionar unos ocho
minutos de los mejores momentos de ensefianza — aprendizaje, especialmente aquellos que
ilustran como su hijo o hija aprende o reacciona favorablemente o da indicios de que puede
aprender. En estas secuencias los padres verdn cOmo se intenta ensefiar, cOmo se superan
las dificultades, como se utilizan las estrategias que se han mencionado en apartados
anteriores, etc. Los padres saben que esta es una seleccion intencionada de imagenes y
que hay otros momentos, que ellos conocen mejor que nadie, en que las condiciones para
ensefiar y aprender son poco afortunadas. Ahora se trata de centrar su atencion en los
aspectos positivos y en las competencias y estrategias que se pueden usar. En este
contexto resulta facil detener la imagen, comentar, preguntar, volver a visualizar, destacar

detalles. Ademas los padres pueden disponer de las imagenes si asi se ha pactado, y ellos
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pueden ofrecer filmaciones semejantes de su actuacién en el hogar, actuacion que también
serd comentada en la proxima sesion de asesoramiento. Este modelo de trabajo compartido
entre profesionales y familias rompe el esquema del profesional experto que instruye a los
padres, y pasa a un plano de mayor igualdad y proximidad. Ademas, las personas
asesoradas no pierden el grado de libertad necesario para poder adecuar lo que han visto y
comprendido a su idiosincrasia y realidad contextual. Esta estrategia se puede combinar con
ofrecer ejemplos de otros casos en video seleccionando nifios o nifias de la misma edad o
condiciones de desarrollo similares, también puede ser interesante el contacto directo con

otras familias que estan en la misma situacion o que se aportan mutuamente su experiencia.

En resumidas cuentas, todos los nifios que no hablan a la edad esperada, o que han
perdido el habla debido a un accidente o enfermedad, se pueden beneficiar con el uso de
otros sistemas de comunicacion que les ayuden a comprender lo que se les dice y a
expresar lo que ellos quieren decir. Esto es asi sea cual sea el grado de afectacion motriz,
sensorial 0 cognitiva, lo que incluye a los nifios y nifias con pluridiscapacidad, por muy
comprometida que esté su comunicacion, tanto en los aspectos de comprension como de
expresion. El progreso de estos y de todos los nifios que aprenden a comunicarse con la
ayuda de los sistemas aumentativos y alternativos de comunicaciéon depende de que se
usen las estrategias de interaccién y ensefianza apropiadas, de que se disponga de un
vocabulario suficiente y bien seleccionado, y de que la ensefianza se inicie de la forma mas

precoz posible.
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CAPITULO 5. RELACION ENTRE EXPERIENCIA,
REHABILITACION Y DESARROLLO DEL LENGUAJE"

GLORIA SOTO Y PATTI SOLOMON-RICE

Los alumnos con pluridiscapacidad experimentan dificultades significativas para
comunicarse con otros y desarrollar el lenguaje expresivo y receptivo, debido a sus
discapacidades fisicas, cognitivas 0 sensoriales. Estos nifios a menudo dependen de
sistemas de comunicacion no convencionales y presentan comportamientos atipicos para
expresar sus necesidades y deseos basicos. Estos comportamientos no convencionales
interfieren, con frecuencia, en la interaccion social y la participacion en actividades que se
consideran facilitadoras del desarrollo. La provision oportuna de un sistema de
comunicacion y de una adecuada intervencion es de suprema importancia para prevenir el
aumento de comportamientos inapropiados y la exclusion de la interaccidon social y de
actividades adecuadas a su nivel de desarrollo.

El propésito de este capitulo es revisar los diferentes enfoques utilizados para la
intervencion en la comunicacién en esta poblacion y tratar el desarrollo de un Iéxico inicial
para comunicadores principiantes.

COMUNICACION Y PARTICIPACION

Siguiendo las teorias socio constructivistas del desarrollo, los nifios adquieren el
lenguaje a través de la interaccidén con sus cuidadores y otros adultos y nifios, a medida que
participan en actividades compartidas. Segun Nelson (2007) y Tomasello (2003), el
aprendizaje de una nueva palabra se da en un contexto de participacion y experiencia. La
experiencia esta motivada y dirigida por el significado, es el resultado del contacto del nifio
con aspectos del entorno, e implica atencion, percepcion, accién e interaccién por medio de
procesos comunicativos, incluyendo lenguaje (Nelson, 2007). Esta misma autora define
significado como lo que es percibido como relevante-significativo por el individuo en base a
sus necesidades, intereses, contexto presente o historia anterior. La participacién se
entiende como una atencion intencionada con el propoésito de extraer significado. En
palabras de Bloom (2000, p.44), “el lenguaje no puede ser adquirido sin la participacion en

! Soto, G., y Solomon-Rice, P. (2012). Relacién entre experiencia, rehabilitacién y desarrollo del
lenguaje. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos de
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un mundo de personas, objetos y sucesos”. La medida en la que un nifio encuentra una
tarea interesante determinara su nivel de participacion en la misma.

El significado se extrae de la experiencia en combinacion con “los residuos
preexistentes de significados anteriores” es decir en coordinacion con lo ya conocido
(Nelson, 2007 p.16). Es a través de una participacion consistente en las interacciones
sociales, que los nifios intentan entender e interpretar las intenciones comunicativas de las
otras personas para dar sentido a las situaciones y sucesos (Nelson, 2007; Tomasello,
1999). Pocas palabras se aprenden por simple nominacién y sefializacién. Cuando los nifios
intentan entender el significado de palabras nuevas utilizan todo tipo de sefales (por €j.,
sociales, cognitivas, sensoriales) basandose en la presuncion de que el nuevo simbolo
lingUistico es de alguna manera relevante en la accion e interaccion que esté teniendo lugar.
Tomasello (2003) propone que los nifios aprenden lo que oyen en un contexto social
determinado. Los nifios construyen nuevos significados y nuevas formas desde lo que han
observado en una interaccion personal significativa. Segun Bloom (2000, p.25), en este
contexto, las palabras que los nifios aprenden son “las relevantes para personas, objetos,
sucesos, acciones, estados, relaciones y similares que les importan y les resultan familiares,
y estos constituiran, por lo tanto, el objeto de su participacion. Bloom afirma que “relevante”
no es lo mismo que destacable, un suceso destacable se vuelve relevante cuando tiene una
conexién con lo que al nifio le importa o conoce.

Ademas de entender las intenciones de los otros, un segundo determinante para el
desarrollo del lenguaje es el deseo de los nifios de compartir sus significados subjetivos, es
decir dar a conocer sus intenciones. “La motivacion para aprender el lenguaje es expresar e
interpretar estados intencionales de manera que el nifio y los otros puedan compartir lo que
cada uno piensa y siente. El afecto y la expresion de las emociones se necesitan no sélo
para establecer intersubjetividad y complicidad entre el nifio y el cuidador en un estadio
previo al lenguaje, sino también para estimular la atencién del nifio y su relacion con
personas, objetos y situaciones para aprender lenguaje”. (Bloom, 2000, p.44).

En el desarrollo tipico, los nifios pequefios acompafian con una amplia serie de
sefales sus intenciones comunicativas de manera que las otras personas puedan atribuirles
significado, y desde luego los cuidadores dependen de estas sefales para una buena
interaccion con bebés y nifilos pequefios. Los nifios se esfuerzan por aprender las palabras
gue pueden expresar lo que tienen en mente (Bloom, 2000 p.27) y necesitan oir estas
palabras como uno de los requisitos para que se dé una relacién interpersonal compleja. Los
nifos son increiblemente habiles para interpretar sefales pragmaticas como miradas,
gestos, muestras emotivas, entonacioén etc., que indican el sentido de las palabras que oyen.
El adulto proporciona las sefiales necesarias para el aprendizaje de las palabras, pero es el
nifio mayoritariamente el que toma la iniciativa. Ello ha quedado ampliamente evidenciado
en el estudio de conversaciones tempranas. La participacién en conversaciones tempranas
muchas veces esta motivada por el deseo del nifio de expresar algo que tiene en mente y
sirven como andamiaje natural para negociar significados. De hecho, se ha encontrado que
la extension con las que los adultos responden a los nifios pequefios constituye la mayor
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influencia en el aprendizaje temprano de palabras, mas importante incluso que el nimero de
palabras que dice el adulto.

COMUNICACION, EXPERIENCIA Y DISCAPACIDAD

Las experiencias de aprendizaje de lenguaje de nifios con pluridiscapacidad se
diferencian de muchas maneras a las de los nifios de desarrollo tipico. Como se dijo
anteriormente, el significado se extrae de la experiencia pero esta limitada por un conjunto
de influencias que determinan qué puede ser experimentado en un momento determinado,
incluyendo las capacidades y conocimientos previos, s6lo para nombrar algunas. Una
discapacidad fisica va a afectar la habilidad de percibir los sucesos, de moverse y explorar.
Como demuestra el trabajo de Campos y colaboradores (2000) moverse por si mismo abre
una variedad de experiencias que el bebé no podia experimentar anteriormente, con las
consiguientes consecuencias para el desarrollo psicolégico. Ademaés, las sefales
comunicativas del nifio con pluridiscapacidad suelen resultar dificiles de leer e interpretar por
el adulto que puede encontrar la interaccion con el nifio dificil y frustrante lo que repercute
en menores propuestas de rutinas sociales (Calculator, 1999; Light, 1999). El riesgo de
interrupciones en la comunicacion aumenta sin un sistema fiable de comunicacion.

Para muchos nifios con pluridiscapacidad, las dificultades de movimiento van, a
menudo, acompafiadas de discapacidades cognitivas o sensoriales que influyen en su
habilidad de interpretar las intenciones de los otros ya que no pueden interpretar de una
manera fiable sus sefiales pragméticas. Segun Tomasello (1999) la capacidad de los nifios
para interpretar las intenciones comunicativas es el factor critico que permite a los nifios
empezar a aprender palabras. Nelson (2007) argumenta que, aunque ciertamente
necesaria, esta capacidad no es suficiente para explicar la amplia variabilidad en los
vocabularios iniciales que presentan los nifios pequefios, mientras estan construyendo su
léxico inicial. La variacion implica que “el aprendizaje de palabras es un proceso complejo
gue integra contribuciones de varios sistemas diferentes, incluyendo los que implican
interacciones parentales asi como las capacidades y disposiciéon del nifio” (p.122).

La cantidad de habla parental que los nifios oyen esta relacionada con el aprendizaje
temprano del vocabulario de los nifios. Sin embargo no puede presuponerse que el
aprendizaje de palabras dependa del cuidador tanto para construir el discurso como para
andamiar la participacion del nifio en él. Diversos autores han observado que las
conversaciones tempranas entre los niflos y sus madres son mayoritariamente generadas
por las intenciones de los nifios. En estudios de conversaciones tempranas entre madres e
hijos, las madres eran mas propensas a responder que a iniciar conversaciones con bebés
de 16 meses 0 mas pequefios. La intencionalidad del nifio es el punto de partida para las
conversaciones tempranas en el aprendizaje del lenguaje. La responsividad es la aportacion
mas importante que las madres hacen a las interacciones con los nifios pequefios.
Bornstein, Tasmis-Le Haynes (1999) han observado que la extension con la que las madres
responden a las iniciaciones de sus hijos es mas importante para el aprendizaje del lenguaje
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gue el numero de palabras que la madre dice. Esto implica que los interlocutores adultos de
un nifio deben tener una comprension apropiada de su competencia y al menos una
comprension implicita del tipo de adaptaciones que pueden promover el desarrollo del
lenguaje y comunicacion del nifio. La guia fisica y social y adaptaciones que ayuden a la
adquisicion de formas alternativas de lenguaje, permiten verdaderas co-construcciones
comunicativas dentro de la zona particular de desarrollo proximo del nifio, en el area de
comunicacion y lenguaje.

RESPONSIVIDAD, DESARROLLO DEL LENGUAJE Y DISCAPACIDAD

La ensefianza responsiva es uno de los enfoques de intervencion en el lenguaje con
una amplia base de evidencias que respaldan su eficacia con nifios pequefios con retraso
significativo del lenguaje. En los programas de educacién responsiva, se entrena a los
padres y cuidadores para ser comunicadores mas efectivos con los nifios pequefios,
adoptando un enfoque mas responsivo en la interaccién, observando al nifio muy de cerca
para detectar signos de comunicacion y siguiendo la iniciativa del nifio. En los programas de
ensefianza responsiva, el cuidador estimula la comunicacién del nifio, estructurando la
conversacion y el entorno fisico, e incitando la produccion de objetivos linglisticos
especificos y no verbales. Ejemplos de estos programas de entrenamiento son “La
Enseflanza Responsiva Prelinglistica en Contexto”, para nifios en el estadio prelinguistico
del lenguaje y que estan aprendiendo a producir sus primeras palabras (Fey, Warren y otros,
2006; Warren, Fey y otros, 2008; Yoder y Warren, 2002) y “La Ensefianza en Contextos
Optimizados”, para nifios cuyo vocabulario esta al nivel de palabra-frase y estan
aprendiendo a aumentar la longitud de la frase y la complejidad de sus producciones
lingliisticas (Hancock, Kaiser y Delaney, 2002; Hemmeter y Kaiser, 1994; Kaiser y Hester,
1994, Kaiser, Hancock y Niefeld, 2000).

Tal vez el programa de educacidn responsiva mas conocido es “Hablando Nos
Entendemos Los Dos. Programa Hanen para padres” (Manolson, 1992). Este programa ha
sido estudiado ampliamente en poblaciones clinicas distintas incluyendo nifios con retraso
del lenguaje, trastorno especifico del lenguaje, retrasos cognitivos y del desarrollo y pardlisis
cerebral (Girolametto, 1998; Tannock, Girolametto y Siegal, 1992; Girolametto, Pierce y
Weitzman, 1996a, 1996b; Girolametto, Weitzman y Clements-Baartman, 1998; Pennington,
Thomson y otros, 2009). El objetivo del Programa Hanen es hacer que los padres sean los
facilitadores principales del lenguaje de sus hijos, maximizando asi las oportunidades de
desarrollo de la comunicacion del nifio en situaciones de la vida diaria en un entorno natural.

El Programa Hanen ensefia a los padres tres grupos de estrategias de interaccion
responsiva: a) comportamientos orientados al nifio, b) estrategias para promover la
interaccion, y c) estrategias de modelado de lenguaje. Los comportamientos orientados al
nifio animan a éste a iniciar la interaccién, fomentando asi frecuentes episodios de atencion
conjunta alrededor de los intereses del nifio. Las estrategias para este grupo consisten en
“Esperar y escuchar” -esperar a que el nifio te responda y escuchar lo que te dice; “Seguir la
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iniciativa del nifo”- permitir al nifio dirigir las actividades de juego; "Participar y jugar’-
después de permitir al nifio dirigir el juego, unirse activamente al juego en lugar de observar;
y “Estar cara a cara’- jugar a nivel de cara a cara con el nifio. Las estrategias para promover
la interaccion estan disefiadas para fomentar el equilibrio en la toma de turnos entre los
cuidadores y el niflo. Las estrategias incluyen “Utilizar una variedad de preguntas™ hacer
muchos tipos de preguntas como qué, dénde, y cémo; “Fomentar la toma de turnos’-
esperar con interés a que el nifio responda, decirle al nifio que es su turno; y “Sincronizar tus
propios turnos con los del nifio”- responder al nifio tomando un turno de manera similar a
coémo €l lo hace. Las estrategias de modelado de lenguaje estan disefiadas para expandir
las habilidades del lenguaje comprensivo y expresivo del nifio. Estas estrategias incluyen
“Imitar las verbalizaciones del nifio™ repetir exactamente lo que el nifio dice; “Nombrar una
variedad de objetos”-nombrar varios objetos mientras se juega; “Expandir lo que el nifio
dice™- Imitar lo que dice el nifio y afiadir una o dos palabras adicionales; y “Ampliar el tema”-
Ampliar lo que el nifio dice y afiadir un comentario o dos sobre el tema. Ademas de aprender
estrategias generales facilitadoras del lenguaje, los padres también tienen como meta una
determinada interacciébn y unos objetivos de comunicacién que se han seleccionado
conjuntamente con los profesionales, como habilidades prelinglisticas, desarrollo del
vocabulario, y produccién de frases de dos palabras.

Se han hecho muchos estudios evaluando la eficacia del programa Hanen. Los
resultados de los estudios realizados revelan en los grupos experimentales una continua
disminucion en la directividad verbal y un incremento en la responsividad por parte de las
madres, y un incremento en asertividad social, atencion conjunta, y aumento en la habilidad
de la toma de turnos, verbal y no verbalmente, por parte de los nifios, en comparacion con el
grupo control.

Las interacciones madre-nifio en los grupos experimentales son mas equilibradas,
frecuentes y de mayor duracion. Las madres en los grupos experimentales también informan
de una mejora en el bienestar de la familia con cambios positivos en el comportamiento del
nifio y una mejora en las relaciones padres-hijos (Girolametto, 1998; Tannock, Girolametto y
Siegel, 1992).

Recientemente, se han estudiado los efectos del Programa Hanen en madres de
preescolares diagnosticados con paralisis cerebral. Pennington, Thomson y otros (2009)
observaron a once nifios de edades entre 19 y 36 meses y a sus madres, cuatro meses y un
mes antes de iniciar el entrenamiento, y un mes y cuatro meses después del mismo,
mientras jugaban con una caja de juguetes. Los resultados de este estudio revelaron
cambios significativos en la responsividad parental y las interacciones de los nifios ocurridas
un mes después del entrenamiento y mostraron también como estas se mantenian cuatro
meses después del mismo. Los cambios en la responsividad de las madres consistian en
menos iniciaciones, mas respuestas y menos peticiones. Los cambios en las interacciones
de los nifios consistian en mas iniciaciones, mas peticiones y mas aporte de informacion.
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ESTIMULACION FOCALIZADA

La Estimulacion Focalizada es otro enfoque de intervencién en lenguaje con una gran
base de datos que respaldan su eficacia en nifios pequefios con retraso de lenguaje. Esta
disefiada para nifios menores de tres afios que son hablantes tardios, asi como nifios de 3 a
5 afios y nifios en edad escolar temprana que muestran un trastorno especifico del lenguaje
o retraso en el desarrollo, con necesidad de objetivos de lenguaje especificos. Durante la
estimulacion focalizada, los niflos estan expuestos a mudltiples ejemplos de palabras
especificas y construcciones gramaticales marcadas como objetivo de aprendizaje en un
contexto de interacciones significativas, de manera que contenido, forma y uso sean lo mas
transparentes posible. Después de darle los modelos al nifio, se le pueden dar
oportunidades para que produzca la construccion linguistica, aunque no es obligatorio. Los
procedimientos de imitacion no se utilizan, en su lugar se intentan elicitar producciones
espontaneas del objetivo, aprovechando contextos naturales de conversacién en los que se
promueve el uso de dicho objetivo. Se eligen los potenciales objetivos del lenguaje, como
vocabulario especifico o morfemas gramaticales y se practican un minimo de 10 veces por
sesion. Se utilizan contextos naturales de conversacion pero se modifican para aumentar la
relevancia de las formas marcadas como objetivo (Cleave y Fey, 1997).

Fey, Cleave y otros (1993) investigaron la eficacia de la estimulacion focalizada para
facilitar el desarrollo gramatical de 30 nifios de edades comprendidas entre los 3 afios, 8
meses y los 5 afios, diez meses, con un remarcable retraso en la gramatica expresiva.
Quince niflos recibieron el protocolo de intervencion con un logopeda, quince nifios
recibieron el protocolo Unicamente con sus padres que habian sido entrenados por
logopedas, y un grupo control no recibié tratamiento. Tanto los padres como los logopedas
modelaban frecuentemente las formas gramaticales marcadas como objetivos, expandian
los enunciados de los nifios de forma que remarcaran los objetivos gramaticales, y creaban
actividades que maximizaran las oportunidades de construir frases que necesitaran utilizar
los objetivos gramaticales propuestos. El tratamiento se llevé a cabo durante cinco meses,
dos horas por semana en grupo, y seis horas por semana en tratamiento individual. Los
resultados revelaron grandes efectos en tres de las cuatro medidas de expresién gramatical
para los grupos de tratamiento, en comparacién a ninguna mejora en expresion gramatical
para el grupo control. Los efectos de los tratamientos clinicos fueron mas consistentes que
los efectos de los tratamientos con los padres, aunque no se pudieron hacer comparaciones
directas porque las dos intervenciones diferian en algunas caracteristicas.

Fey, Cleavey otros (1997) ampliaron el estudio de Fey, Cleave y otros (1993) con
cinco meses complementarios de tratamiento para 18 de los 30 participantes iniciales,
utilizando estimulacion focalizada y la misma estrategia clinica que se utilizé en el estudio
anterior. Los resultados de la intervencién ampliada revelaron que aunque los participantes
mejoraron durante la Fase 2, las mejoras no fueron en general tan considerables como en la
Fase 1. Las mejoras fueron mayores para el grupo de intervencion que dirigian los
logopedas en comparacion con el grupo de intervencion de los padres. Los autores llegaron
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a la conclusiéon de que la mejora en la expresion gramatical no era lineal.

Robertson y Ellis Weismer (1999) en una investigacion posterior, estudiaron los
efectos de la estimulacién focalizada en las habilidades linglisticas y sociales de 21 nifios
hablantes tardios menores de 3 afios. El grupo de tratamiento recibié un programa de doce
semanas de intervencion, implementada por un profesional, enfocado a promover las
habilidades de vocabulario y las combinaciones de dos y tres palabras, y se utiliz6 como
grupo control el grupo tratado posteriormente. En rutinas estructuradas y en actividades
tematicas incorporé el uso de habla paralela y reformulaciones, asi como la repeticion
focalizada de objetivos especificos de lenguaje. Durante la intervencion se utilizé mas la
repeticién focalizada de vocabulario que las reformulaciones. Después del tratamiento, los
test revelaron mejoras considerables en variedad de Iéxico, nUmero total de palabras
producidas, numero de palabras diferentes y longitud media del enunciado.

Elegir el vocabulario para utilizar en la estimulaciéon focalizada puede ser complicado
con nifios pequefios con vocabulario de palabra frase. Lederer (2002) desarrollé un
protocolo para determinar el primer vocabulario para nifios con trastorno especifico de
lenguaje y describié un enfoque de cuatro pasos para identificar el vocabulario en el que a)
padres/cuidadores y profesionales producen una lista nuclear de vocabulario de palabras
producidas espontaneamente o por imitacidn, b) se seleccionan diez o doce palabras que
contienen sonidos que el nifio ya produce; son apropiadas para su desarrollo; incluyen una
combinacion de nombres como comidas, animales, juguetes, personas, partes del cuerpo, y
palabras relacionales como saludos, verbos, adjetivos, preposiciones, cantidades y
pronombres; pueden ser representadas o signadas con facilidad; y reflejan los intereses del
nifio, c) se utilizan materiales y actividades preseleccionadas para practicar las palabras
objetivo de aprendizaje. Cada palabra objetivo se presenta un minimo de cinco veces en
palabras sueltas y frases cortas y se entrena a los padres/cuidador, y d) se afiaden palabras
nuevas cuando se producen el 50% de las palabras de forma espontdnea en cualquier
modalidad y en tres contextos.

ENSENANZA RESPONSIVA COMBINADA CON ESTIMULACION FOCALIZADA

La estimulacion focalizada puede utilizarse como un enfoque de intervencién
independiente o incluirse en un enfoque mas amplio de intervencion como el de la
ensefanza responsiva, descrito previamente. Se han realizado varios estudios que exploran
la eficacia de la ensefianza responsiva combinada con la estimulacién focalizada en el
aprendizaje de lenguaje en nifios de habla tardia menores de tres afios y nifios de tres a
cinco anos. Girolametto, Pearce y otros (1996a, 1996b) investigaron la eficacia del programa
Hanen adaptado para incluir un componente de estimulacion focalizada. El estudio se
realizé con 32 nifios de 2 a 3 afios y medio y sus padres. Todos los nifios presentaban
retraso severo del lenguaje expresivo con no mas de 50 palabras-frase de vocabulario. El
programa incluia entrenamiento de estrategias de interaccién responsiva combinado con
marcar diez palabras objetivo por nifio. Los resultados mostraron que las madres del grupo

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 105



Gloria Soto, Patti Solomon-Rice

experimental usaron las palabras objetivo espontanea y repetidamente, y redujeron la
longitud media de sus enunciados. Los nifios en el grupo experimental demostraron un
incremento en el desarrollo del lenguaje y del vocabulario comparados con el grupo control
ya que usaban muchos mas enunciados y una media de mas palabras por minuto,
vocabulario més extenso y més variedad de palabras, més palabras objetivo en situaciones
estructuradas y de juego, mayor uso espontaneo de palabras no marcadas como objetivo y
més frases de dos o més palabras.

En un estudio posterior, Girolametto, Weitzman y Clements-Baartman (1998),
utilizaron también la ensefianza responsiva y la estimulacion focalizada como enfoque de
intervencion en el lenguaje. Este estudio se llevé a cabo con 12 nifios con sindrome de
Down, de 29 a 46 meses, y sus madres. Los nifios se comunicaban con palabras sueltas o
signos y no utilizaban combinacion de palabras. Se eligieron diez palabras como objetivo de
aprendizaje. Los resultados fueron consistentes con estudios previos demostrando que los
nifios en el grupo experimental usaron mas palabras objetivo signadas o habladas durante el
juego libre con sus madres. Sin embargo los resultados fueron menos contundentes que en
estudios anteriores ya que no se encontraron diferencias significativas entre el grupo de
tratamiento y el grupo control después de administrar las medidas estandarizadas de
vocabulario. Los investigadores concluyeron que el resultado ofrecia evidencias preliminares
gue respaldaban la educacién responsiva combinada con la estimulacion focalizada como
un enfoque de intervencion eficaz en nifios con trastornos cognitivos y del lenguaje.

En resumen, se ha observado que ambas, la educacion responsiva (Girolametto,
1988; Tannock, Girolametto y Siegel, 1992; Pennington, Thomson y otros, 2009) y la
estimulacion focalizada (Cleave y Fey, 1997; Fey, Cleave y Long, 1997; Fey, Cleave y otros,
1993; Robertson y Ellis Weismer, 1999) son enfoques efectivos de intervencion en lenguaje
para niflos pequefios con déficits de lenguaje. Mientras estos enfoques se han estudiado
con nifios con retraso de lenguaje, retraso del desarrollo y sindrome de Down, no se han
estudiado expresamente en nifios con severas dificultades de comunicacién que utilizan
comunicacion aumentativa y alternativa, aparte de examinar las interacciones entre padres e
hijos.

ENFOQUES DE INTERVENCION DE LENGUAJE PARA NINOS Y NINAS CON SEVERAS
DISCAPACIDADES QUE UTILIZAN COMUNICACION ASISTIDA

Modelado de comunicacién asistida

El modelado de comunicacion asistida es un enfoque de intervencién de lenguaje
ampliamente estudiado en nifios con severas dificultades de comunicacion que utilizan
comunicacion asistida. Consiste en sefialar el simbolo grafico en la ayuda técnica de
comunicacion del nifio pronunciando simultdneamente la correspondiente palabra hablada
durante intercambios comunicativos naturales. Esta técnica de intervencion fue desarrollada
inicialmente por Goossens’ (1989) cuando trabajaba con un nifio de 6 afios usuario de
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comunicacion asistida, que estaba aprendiendo inglés como segunda lengua. Durante el
estudio de este caso, tanto los terapeutas como los padres del nifio sefialaban los simbolos
graficos clave en la ayuda técnica de comunicacion del nifio, al mismo tiempo que
continuaban con la estimulacién oral del lenguaje. Los resultados revelaron la emergencia
de la comunicacion auto iniciada con simbolos graficos a la que se accedia a través de la
mirada y del habla funcional con palabras sueltas inteligibles y combinacién de 2 o 3
palabras. Después de la introduccién de Goosens’ (1989) de este enfoque de intervencion
especificamente disefiado para usuarios de comunicacion asistida, otros investigadores han
incorporado el uso de modelado de comunicacion asistida en sus enfoques de intervencion
de lenguaje. Diversos estudios recientes dan soporte empirico a su uso como un enfoque
efectivo de intervencién de lenguaje para nifios con severas dificultades de comunicacion
(Binger y Light, 2007; Bruno y Trembath, 2006; Dada y Alant, 2009; Harris y Reichle, 2004).

El uso de modelado de la comunicacién asistida se llevé a cabo con 3 nifios de entre 3
afios y 10 meses, y 5 afios y 4 meses sin habla funcional y con discapacidad cognitiva
moderada, en un estudio realizado por Harris y Reichle (2004). Se introdujeron doce
palabras de vocabulario que no eran comprendidas ni producidas, relacionando el hombre
con el objeto y utilizando luego el modelado de comunicacion asistida, durante rutinas
guionadas disefiadas para una actividad preferida. La intervencién consistia en colocar un
tablero de comunicacion frente al nifio durante la rutina guionada. El investigador sefalaba
con el dedo un referente de su alrededor y seguidamente sefialaba el simbolo gréafico en el
tablero de comunicacion mientras decia el nombre del referente cuatro veces para cada
palabra marcada como objetivo en la sesion.

Los resultados revelaron que los tres nifios mostraron un aumento en la comprension
de simbolos respondiendo correctamente a “muéstrame el...” y en la produccién
respondiendo correctamente a “¢;qué es esto?”, tras llevar a cabo el modelado de
comunicacion asistida, y que los resultados se mantenian después de finalizada la
intervencion. Los autores concluyeron que todos los nifios demostraban rapidez en sus
habilidades de identificacion antes de la implementacién de la estimulacién de lenguaje
asistido, lo cual habria facilitado la comprension y produccion del vocabulario programado.
Los autores recomendaron que investigaciones futuras sobre la intervencion de
comunicacion asistida exploraran el papel de procedimientos de intervencién mas naturalista
y que se comparara la eficacia del modelado de la comunicacion asistida con la eficacia de
otros enfoques de programas de entrenamiento, lo cual constituyé la base para el estudio
gue se presenta a continuacion.

Bruno y Trembath (2006) realizaron un estudio piloto que exploraba los beneficios del
modelado de comunicacién asistida para aumentar la complejidad sintactica. Nueve nifios
de edades comprendidas entre los 4 afios y 8 meses, y 14 afios y 5 meses, y sus padres,
participaron en unos campamentos de verano de una semana para nifios usuarios de
sistemas de comunicacion asistida. Todos los participantes producian desde enunciados de
una palabra a combinacién de tres palabras ausentes de morfologia. La intervencién tuvo
lugar durante dos sesiones de 45 minutos al dia impartidas por logopedas entrenados.
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Durante una sesion los participantes utilizaron un tablero de comunicacién mientras
realizaban un proyecto de arte y manualidades y durante la otra sesion los participantes
utilizaron su propio comunicador de voz mientras jugaban con piezas imantadas que
reproducian una ciudad. Los profesionales utilizaban el modelado de comunicacién asistida
para modelar mensajes de un nivel superior al de la longitud media de enunciado que los
nifios mostraron en el test previo. Los resultados utilizando el tablero de comunicacién
mostraron aumentos en la longitud media de enunciado en 4 de los 9 participantes y un
incremento de complejidad sintactica en 7 de los 9 participantes cuando compararon el test
posterior con el previo. Los resultados en el uso del comunicador de voz revelaron
incrementos en la longitud media de enunciado en 5 de los 9 participantes y un incremento
de la complejidad sintactica para 1 de los 9 participantes. Los autores concluyeron que se
daba un mayor niumero de turnos por sesion al utilizar el tablero de comunicacion, que iban
de cinco a ocho turnos por participante versus a cuando se utilizaba el comunicador de voz,
gue iban de tres a cinco turnos por campista, lo cual permitia mas practica utilizando el
sistema de tablero de comunicacién que pudo dar lugar a un aumento en la produccion de la
complejidad sintactica durante el test final. Los autores recomendaron ampliar la
investigacion explorando la frecuencia y duracion de la intervencion necesaria para
maximizar los cambios producidos en la longitud media del enunciado y la complejidad
sintéctica.

Binger y Light (2007) estudiaron el efecto de utilizar el modelado de comunicacion
asistida con cinco nifios de edades comprendidas entre 3 afios, 5 meses y 4 afos, 6 meses
gue mostraban severas dificultades de comunicacién. Este estudio evalu6é el impacto de
usar el modelado de comunicacion asistida en la produccion de mensajes multi-simbolo en
escenarios de juego imaginario, como lavar un bebé, jugar a cocinitas, jugar con coches,
jugar con una granja, y jugar a limpiar la cocina. Los participantes demostraron habilidades
linglisticas tempranas en la produccion de al menos 25 palabras en simbolos, de las cuales
el 90% eran producciones de palabra frase. Tres participantes utilizaron un comunicador de
voz y dos participantes un tablero de comunicacion. Se dieron modelos de comunicacion
asistida sefialando dos simbolos en el sistema de ayuda del nifio, y, mientras participaba en
actividades de juego, se le proporcionaba un modelo hablado gramaticalmente completo.
Los resultados revelaron que cuatro de los cinco preescolares aprendieron a producir de
manera consistente mensajes multi-simbolo; el quinto no mostré mejoras consistentes. Los
cuatro preescolares que cumplieron los objetivos, demostraron un uso a largo plazo de
combinaciones de simbolos y generalizaron el uso de combinaciones de simbolos a nuevas
actividades de juego. Los autores concluyeron que utilizar el modelado de comunicacion
asistida aumentaba la simetria entre el input y output linguistico. La secuenciacion, definida
como sefalar y nombrar los dos simbolos, seguida de la reconstruccion, definida como el
proporcionar una frase gramaticalmente completa, facilité la produccién de mensajes multi-
simbolo. También concluyeron que el modelado de comunicacion asistida enlentecia el
proceso de comunicacién y daba relevancia a los simbolos modelados. Los autores
recomendaron que futuras investigaciones utilizaran esta técnica con y sin soportes
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explicitos y en una variedad mas amplia de contextos naturales.

Recientemente, Dada y Alant (2009) investigaron el efecto de la estimulacion del
lenguaje asistido en comprension de vocabulario, en nifios de edad escolar con poca o
ninguna habla funcional. Los participantes eran 4 alumnos de entre 8 y 12 afios
diagnosticados con pardlisis cerebral o sindrome de Down, que resultaban ininteligibles, y
no habian recibido anteriormente intervencion con comunicacion asistida. El estudio
consistia en tres actividades: arte y manualidades, cocinar, y cuenta cuentos, que se
realizaban en actividad de grupo. Durante cada actividad, los participantes observaron un
tablero de comunicacion grande que contenia dieciséis simbolos del mismo vocabulario
nuclear para varias actividades y ocho simbolos monograficos de vocabulario especifico
para cada una de las tres actividades. Los participantes no comprendian ninguna de las 24
palabras del vocabulario monogréfico en la linea de base. Durante la intervencion, el
profesional sefialaba simbolos en el tablero de comunicacién a la vez que proporcionaba
estimulacion oral del lenguaje durante toda la actividad. Los resultados del estudio revelaron
gue la estimulacion del lenguaje asistido facilitaba la comprensién de las veinticuatro
palabras de vocabulario marcadas como objetivo en los participantes, y la comprension se
mantenia una o dos semanas después de la intervencion para los dos grupos de vocabulario
del estudio. Los autores concluyeron que el uso frecuente de la estimulacién de lenguaje
asistido en un contexto natural constituia un factor facilitador en el aprendizaje receptivo de
nuevo vocabulario. Los autores propusieron nuevas investigaciones comparando los
resultados de los diferentes enfoques en la ensefianza de vocabulario a nifilos pequefios en
contexto de grupo. Los autores advirtieron que se considerara cuidadosamente la relacion
entre simbolos ensefiados durante la actividad y objetos utilizados para las pruebas, para
asegurar que se ensefiaba realmente la comprension de vocabulario.

Ensefianza responsiva combinada con modelado de comunicacién asistida.

Varias investigaciones recientes han estudiado los efectos de la ensefianza responsiva
combinada con el modelado de comunicacion asistida en la habilidad para la toma de
turnos, produccién de multi enunciados, y produccién de vocabulario, en nifios con severas
dificultades de comunicaciéon que utilizan comunicacion asistida (Binger, Kent-Walsh y otros,
2008; Kent-Walsh, Binger y Hasham, 2010; Romski y Sevcik, 1996; Romski, Sevcik y otros,
2010; Romski, Sevcik y otros, 2006; Rosa-Lugo y Kent-Walsh, 2008). La educacion
responsiva combinada con el modelado de la comunicacién asistida fue el enfoque de
intervencion utilizado en un estudio que investigaba los efectos de un programa de
instruccion parental en la toma de turnos en la comunicacién durante una actividad de
lectura de cuentos en nifios que usaban comunicacion asistida. EL estudio consistia en dos
grupos de progenitor-nifio latinoamericanos residentes en EEUU. Los niflos de 6 afios, 10
meses y 6 afios, 8 meses tenian sistemas de comunicacién asistida con al menos 10
simbolos y producian frases de una a tres palabras. Se instruyé a los progenitores para que
utilizaran técnicas de ensefianza responsiva de espera estructurada, preguntas abiertas con
Modelado de Comunicacion Asistida, y expansiones de lenguaje mientras leian un cuento
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con el nifio. Los resultados mostraron que los dos progenitores utilizaron las estrategias de
intervencion con precision, dando como resultado un 100% de aumento en la toma de turnos
entre la linea de base y las pruebas de intervencién. Los resultados se mantenian ocho
semanas después de finalizada la intervencion. Los autores concluyeron que futuras
investigaciones deberian comprobar la efectividad de estas estrategias de intervencion en
otros tipos de actividades de juego, cuando se introduce nuevo vocabulario, y con diferentes
grupos linglisticos y culturales.

La ensefianza responsiva combinada con el modelado de comunicacion asistida se
utilizé asimismo como enfoque en un estudio que evaluaba la efectividad de un programa de
instruccién parental en produccién de enunciados multi-simbolo en preescolares que usaban
comunicacion asistida (Binger, Kent-Walshy otros, 2008). En este estudio participaron tres
progenitores y sus hijos, latinoamericanos residentes en EEUU. Los nifios tenian 4 afios y 1
mes, 3 afios y 4 meses, y 2 afios y 11 meses, y todos producian habla ininteligible, no
producian frases de dos palabras de manera consistente, y demostraban habilidades de
recepcion de lenguajes apropiadas a su edad. Ninguno habia utilizado comunicacion
asistida con anterioridad al estudio. Dos nifios utilizaron comunicadores de voz durante el
estudio y uno utilizé un tablero de comunicacion. Durante la actividad de lectura de cuentos,
se ensefid a los progenitores a leer, preguntar, y contestar la pregunta si el nifio no lo hacia,
utilizando la espera estructurada entre cada elemento. Ademas, se les ensefi6 a modelar
producciones de dos palabras en la ayuda técnica de comunicacion del nifio y a responder a
las producciones de sus hijos utilizando imitaciones de comunicacion asistida, expansiones,
y reformulaciones. Los resultados revelaron que los padres utilizaban consistentemente las
estrategias y los nifios utilizaban consistentemente la produccion de multi-simbolos con un
100% de incremento en estos comportamientos entre la linea de base y la intervencion. El
uso de estas estrategias por parte de los progenitores y la utilizacién de varios simbolos por
parte de los nifios se mantenian ocho semanas después de acabada la intervencién. El nifio
que utilizé el tablero de comunicacion tardé mas tiempo en combinar simbolos en
comparacion a los que usaron el comunicador de voz. Los autores sugirieron que futuras
investigaciones incluyeran participantes menos adscritos a la cultura latinoamericana, nifios
con discapacidad cognitiva o discapacidad fisica severa, y que se estudiara la eficacia de las
estrategias con formas linguisticas mas complejas.

Romski y Sevcik han estado estudiando el uso del modelado de comunicacion asistida
desde 1996 (Romski y Sevcik, 1996). Su enfoque de intervencion, el sistema para aumentar
lenguaje, fue desarrollado originariamente como parte de un estudio de investigacion
longitudinal de desarrollo de lenguaje en usuarios de comunicacion asistida de edad escolar.
El sistema para aumentar lenguaje consiste en cinco componentes: 1) un comunicador de
voz, 2) simbolos gréficos elegidos individualmente, 3) utilizacién de simbolos graficos en
ambientes cotidianos naturales que promueven, pero no exigen que los nifios indiquen
simbolos, 4) modelos de uso de simbolos utilizados por interlocutores mientras se da input
al nifio, para darle un modelo de como se utiliza la comunicacién asistida con éxito, en
experiencias del mundo real que es en lo que consiste el modelado aumentado de

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 110



Capitulo 5. Relacién entre experiencia, rehabilitacién y desarrollo del lenguaje

comunicacion asistida y, 5) un mecanismo continuado de recursos y feedback. El sistema
para aumentar lenguaje ha sido utilizado eficazmente con nifios de edad escolar con
discapacidad cognitiva moderada a severa, que se encuentran en un estadio del desarrollo
linglistico emergente o temprano y tienen al menos una intencionalidad comunicativa
bésica, un vocabulario hablado de menos de 10 palabras inteligibles o aproximaciones de
palabras, y poca habilidad para sefialar (Romski y Sevcik, 1996; Romski, Sevcik y otros,
2006).

El sistema para aumentar lenguaje se ha adaptado recientemente para utilizarlo con
nifios pequefios menores de cinco afios. Romski y colaboradores (2010) compararon los
efectos de tres estrategias de intervencion comunicativa con 62 preescolares de edades
comprendidas entre 21 y 40 meses y sus cuidadores. Los participantes habian sido
diagnosticados con sindrome de Down, pardlisis cerebral, o diagnostico desconocido. Todos
los nifios producian menos de 10 palabras de vocabulario al principio de la intervencién. La
intervencion consistia en cuatro componentes: a) elegir vocabulario objetivo de aprendizaje
gue el nifio no comprendia ni producia b) entrenar a los padres, c) utilizar un comunicador
de voz y hacer gestos, pero no signos manuales, para los de tratamiento aumentado o sélo
hablar para los de tratamiento no aumentado, y d) utilizar estrategias de intervencion
naturalista para facilitar el aprendizaje del vocabulario objetivo. A los nifios se les asignaron
al azar las tres estrategias de intervencion: a) uso de input de comunicacion aumentada,
basado en el sistema para aumentar lenguaje, en el cual el profesional y el progenitor
modelaban el uso aumentado y hablado del vocabulario objetivo con el comunicador de voz
del nifio, mientras se colocaban los simbolos en el entorno para marcar las referencias. No
se les pedia a los nifios que se comunicaran pero se les ofrecia un refuerzo positivo si se
producia el vocabulario objetivo; b) uso de output de comunicacion aumentada en el cual el
profesional y el progenitor no modelaban la comunicacién aumentada pero, visualmente,
verbalmente, y fisicamente incitaban al nifio a producir el vocabulario objetivo utilizando
comunicacion aumentativa. Por ejemplo, el adulto pedia al nifio “dime lo que quieres
utilizando tu comunicador” sefialando el comunicador de voz; y c) interacciones de
comunicacién hablada sin utilizar comunicacion asistida. Los resultados revelaron que los
nifos en los grupos de tratamiento aumentado producian significativamente més vocabulario
hablado y aumentado que el grupo de tratamiento no aumentado en las sesiones 18 y 24 de
intervencion. Ademas, el grupo de output aumentado produjo significativamente mas
vocabulario que el grupo de input aumentado en la sesién 18 pero no en la 24. En cuanto al
vocabulario hablado, los efectos fueron modestos en los tres grupos, pero los nifios que
recibieron intervencion de output aumentado fueron mas propensos a producir palabras
habladas en la sesién 18 y mantener las palabras en la sesion 24, en comparacion con los
otros dos grupos de intervencion. Los autores concluyeron que las intervenciones de
lenguaje aumentado que incluian entrenamiento a los progenitores tiene un efecto positivo
en la comunicacion en niflos pequefios con retraso del desarrollo y menos de 10 palabras
habladas. La comunicacién aumentada no obstaculizaba, sino que mejoraba la capacidad
de produccion hablada en esta poblacién. A diferencia de este estudio, en el estudio de
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Romski, Sevcik y otros (2010), los participantes no comprendian el vocabulario objetivo en el
test previo, y el enfoque de intervencion no incluia la exposicion repetitiva al vocabulario
objetivo como se hace en el enfoque de intervencion de estimulacion focalizada.

Finalmente, se investigdé la ensefianza responsiva combinada con el modelado de
comunicacion asistida en un estudio que evaluaba la efectividad del programa de instruccion
parental en la toma de turnos y la expresién de conceptos semanticos en nifios usuarios de
comunicacion aumentativa y alternativa (Kent-Walsh, Binger y otros, 2010). En este estudio
participaban seis nifios y sus progenitores que eran americanos europeos y americanos
africanos residentes en EEUU. Los nifios tenian edades comprendidas entre los 4 y los 8
afos y habian sido diagnosticados de paralisis cerebral o sindrome de Down. Todos los
nifios eran comunicadores multimodales que utilizaban habla natural y gestos, y uno de los
participantes usaba signos manuales. Cinco de los seis participantes usaron comunicador
de voz y un participante utilizé un tablero de comunicacion manual. Los materiales para el
estudio consistian en libros de cuentos con tableros de comunicacién monograficos creados
para cada cuento. Se instruyé a cada progenitor para que a) leyera una pagina del cuento,
b) diera un modelo de comunicacion asistida, c) hiciera una pregunta abierta y proporcionara
un modelo de comunicacioén asistida, y d) contestara preguntas abiertas y proporcionara un
modelo de comunicacion asistida. Se ensefid a utilizar la espera estructurada entre los
distintos pasos. Los resultados revelaron que los seis padres aprendieron a implementar las
estrategias de comunicacién con precision. Los seis nifios incrementaron su toma de turnos
en la comunicacién y su uso de lenguaje, como se vio reflejado en la mayor variedad de
conceptos semanticos expresados después de solo tres sesiones de intervencion. Aunque
existian diferencias individuales, en general las capacidades de los nifios mejoraron
rapidamente. Los autores sugirieron como objetivo de futuros estudios una intervencion mas
alla de la lectura de cuentos que incluyera otros contextos como actividades de juego y
actividades de descanso asi como otros objetivos de comunicacién y habilidades de
lenguaje mas alla de la toma de turnos.

En resumen, se ha observado que el modelado de comunicacion asistida es un
enfoque de intervencién de lenguaje efectivo para mejorar el vocabulario de palabra frase de
nifos pequefios con retraso cognitivo moderado, utilizando tableros de comunicacién en
actividades estructuradas (Harris y Reichle, 2004); para desarrollar la sintaxis temprana en
nifos que utilizan tableros de comunicacion y comunicadores de voz en actividades de
colonias escolares (Bruno y Trembath, 2006); para desarrollar combinaciones de dos
palabras utilizando comunicadores de voz durante situaciones de juego en nifios de
educacion infantil (Binger y Light, 2007); y para aumentar la comprension de vocabulario en
niflos de edad escolar con pardlisis cerebral y con sindrome de Down sin previa exposicion
a la comunicacion asistida (Dada y Alant, 2009). La ensefianza responsiva parental
combinada con el modelado de la comunicacion asistida es también una combinacion
efectiva en la lectura de cuentos, para incrementar la toma de turnos en la comunicacién
entre nifios de educacién infantil y sus padres, y para incrementar la producciéon de dos
palabras en nifios de educacion infantil y de primaria, con paralisis cerebral y con sindrome
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de Down, usuarios de comunicacioén asistida (Binger, Kent-Walsh y otros, 2008; Kent-Walsh,
Binger y Hasham, 2010; Rosa-Lugo y Kent-Walsh, 2008), asi como para desarrollar la
produccion temprana de palabras en nifios con discapacidad cognitiva severa y nifios
pequefios con vocabularios limitados utilizando comunicadores de voz durante actividades
naturalistas (Romski y Sevcik, 1996, Romski, Sevcik y otros, 2010).

Los factores que han sido identificados en la literatura por haber contribuido al éxito de
la intervencion en nifios pequefios con pluridiscapacidad, en el aprendizaje de vocabulario
son: a) utilizar por parte del logopeda, un incremento del énfasis y una velocidad de habla
mas lenta durante la produccion de vocabulario objetivo, en las sesiones de intervencion, b)
incorporar el vocabulario modelado repetidamente durante la intervencibn en muchas
modalidades de representacion, c) procurar un ambiente facilitador del lenguaje que incluya
rutinas de juego y un enfoque centrado en el nifio, d) seleccionar sistematicamente
vocabulario objetivo relevante a los intereses del nifio, e) participacion auténtica consistente
entre el niflo y el interlocutor adulto y, f) seleccionar un enfoque de intervencion que sea
compatible con el estilo de aprendizaje del nifio. Cuando el nifio demuestra un margen de
atencion breve, una discapacidad cognitiva y/o retraso en la capacidad receptiva de
lenguaje, se necesita un programa de intervencion intenso y sostenido para obtener éxito en
los resultados de la intervencion.

Para concluir, las teorias constructivistas sociales presentadas anteriormente en el
capitulo estan respaldadas por los estudios de responsividad, estimulacion focalizada y
modelado para nifios con mdultiple discapacidad. Los estudios apuntan la necesidad de
proporcionar oportunidades de auténtica participacién durante las sesiones. La auténtica
participacion en el entorno fomenta la atencion selectiva y sostenida, la participacion activa,
el deseo de participar, y la comprension del objetivo de la actividad. Respaldando la teoria
de Nelson (2007), los resultados de los estudios realizados indican que en ultima instancia lo
gue realmente importa en el aprendizaje para producir vocabulario es que se dé un soporte
apropiado, como la responsividad por parte de los padres, la estimulacion focalizada vy el
modelado de comunicacién asistida en experiencias auténticas entre los niflos pequefios y
los participantes adultos. La auténtica participacion permite que el significado sea relevante.
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CAPITULO 6. EVALUACION E INTERVENCION PARA EL
DESARROLLO DE LA COMUNICACION PREVERBAL*

CELIA HARDING'

Este capitulo se centra en el trabajo con nifios con dificultades de aprendizaje severas
y multiples, ello significa que los nifios que se incluyen en esta categoria probablemente
requieran niveles importantes de soporte para poder entender y participar en sus vidas
diarias. El término “discapacidad de aprendizaje” (DA) se utiliza para describir a las
personas que tienen necesidades de aprendizaje. Los nifios con necesidades mas severas y
profundas se describen también como los que tienen “necesidades complejas”.

La Organizacion Mundial de la Salud (World Health Organisation, 2006) ICD-10 define
“discapacidad de aprendizaje” como “Un estado de desarrollo detenido o incompleto de la
mente”. Ademas, se admite que es probable que se dé un nivel reducido de funcionamiento
intelectual y dificultades en la conducta adaptativa asi como déficits en el funcionamiento
psicolégico y emocional.

Los profesionales de la educacion tienden a utilizar los términos Dificultades de
Aprendizaje Moderadas (DAM), Dificultades de Aprendizaje Severas (DAS) (Caso 1, Paul), y
Dificultades de Aprendizaje Profundas y mdultiples (DAPM) (Caso 2, Abdi), para describir la
variedad de nifios con necesidades de aprendizaje. Los nifios a los que nos referimos en
este capitulo son los que tienen DAS y DAPM. A través de todo el espectro de
discapacidades de aprendizaje, hay algunos aspectos bdésicos que son centrales a la
discapacidad misma. Las personas con DA tienen dificultades con el progreso y logros
académicos. Pueden existir discrepancias entre el potencial de una persona para aprender y
lo que él o ella realmente aprende, asi por ejemplo, un tema comun de discusion es que un
nifio puede tener un cierto nivel cognitivo y habilidades de lenguaje receptivo, pero puede
estar utilizando lenguaje y habilidades de comunicacion de baja competencia en relacién a
su cognicién y funcién receptiva (Grove y Dockrell, 2000; Harding, Lindsay y otros, 2010).

Al tener dificultades de aprendizaje, estos nifios tienen un riesgo mayor de mostrar un
patron desigual de progreso en las areas de desarrollo de lenguaje, mejora fisica, logros
académicos y/o avances perceptivos. Debido a las dificultades de atencion pueden tener
problemas en la seleccion de informacion, filtracion de distractores, atencion sostenida,
familiarizacién, generalizacion y habilidades generales de procesamiento de lenguaje. Los

! Hardin, C. (2012). Evaluacion e intervencion para el desarrollo de la comunicacién preverbal. En E.
Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos de intervencion (pp. 117-
130). Barcelona: UB (ICE). Edicidn digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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nifios con dificultades de aprendizaje muestran una conducta de reducida atencion conjunta
y tienen por tanto el riesgo de no desarrollar habilidades de comunicacion representativas de
su potencial (Cress y Marvin, 2004). El desarrollo de la atencidén conjunta y de las
habilidades de atencion en general son importantes para la competencia social, aprendizaje
de lenguaje y el desarrollo de habilidades receptivas (Striano, Chen y otros, 2006).

La memoria verbal es asimismo un area en la que tienen dificultades muchos nifios
con DA (Merrill, Lookadoo y otros, 2003). Esta habilidad es necesaria para ensayar o
repasar la informacion, y normalmente estd bien desarrollada cuando el nifio llega a los 7
afios. Los nifios con dificultades de lenguaje no muestran facilmente habilidades
espontdneas de ensayo. Las habilidades meta-cognitivas incluyen memorizacion,
autogestion, evaluacion de la realidad, generalizacién, coordinacion y control del
aprendizaje, inventiva, y flexibilidad de pensamiento. Los nifios con discapacidades de
aprendizaje tienden a presentar dificultades para adaptar la informacion y pueden encontrar
dificil la generalizacion de habilidades de lenguaje recién aprendidas (Merrill, Lookadoo y
otros, 2003). Ello resulta mas dificil para nifios con discapacidades de aprendizaje severas y
profundas en las que el nivel de soporte requerido para facilitar la comunicacion es mayor.

Los nifios con DAS, al contrario de los que tienen DAM, muestran frecuentemente en
su historial alguna evidencia de patologia cerebral, y es probable que presenten otras
deficiencias fisicas (Emerson y Hatton, 2004). Los nifios con DAS tienen menos
probabilidades de llevar vidas independientes que los nifios con DAM. Asimismo, tienen mas
probabilidades de presentar dificultades significativas en la comunicacion receptiva y
expresiva. Se estima que del 50 al 90% de personas con DA es probable que presenten
algun tipo de dificultad de lenguaje y/o comunicacion (Enderby y Davies, 1989). El 80% de
personas con DAS no pueden desarrollar una habla efectiva y/o habilidades de lenguaje y
es muy probable que requieran acceso a comunicacion aumentativa y alternativa (CAA) para
promover la comunicaciéon. Alrededor de un 20% no tienen habilidades verbales, pero
demuestran algin nivel de intencibn comunicativa y alrededor de un 20% no tiene
habilidades de intencion comunicativa (Department of Health, 2009; Enderby y Davies,
1989).

Problemas asociados sensoriales y de salud podrian afectar significativamente el
potencial para desarrollar de una forma competente habilidades sociales, de habla, de
lenguaje y de comunicacion. En esta poblacion, es mas probable que se evidencien
problemas de oido, vista y epilepsia (Kerr, McCulloch y otros, 2003). Tienden a mostrar unas
tasas de mayor prevalencia en dificultades de salud mental, puesto que tras excluir
conductas disruptivas, son del 25-40% comparadas con el 25% en la poblacién normal
(Emerson, 2003). Estos aspectos han de ser evaluados cuidadosamente durante la
elaboracion de la historia del caso, ya que pueden afectar a cualquier plan de intervencioén.
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LA IMPORTANCIA DE LA COMUNICACION PREVERBAL

Es importante tener en cuenta la secuencia temprana de desarrollo preverbal ya que
ofrece informacién sobre como distinguir claramente entre interaccién preintencional e
interaccion intencional en nifios con necesidades complejas. La siguiente seccién es un
resumen del desarrollo preverbal y puede dar un marco de trabajo para considerar el nivel
del nifio con el que se esta trabajando.

Estadio Preintencional (0-9 meses)

Al principio del estadio preintencional, un bebé normalmente reacciona a los sucesos
en lugar de iniciar contacto con los otros. Esto es conocido como estado reflejo. A
continuacion, el bebé aprende cémo reaccionar ante los sucesos, las cosas y las personas.
A medida que percibe consistencias y desarrolla preferencias especificas, estas reacciones
se vuelven mas diferenciadas. Una vez el bebé empieza a establecer algunos patrones
estables en sus rutinas, se desarrollan sus habilidades anticipatorias. En este momento,
aprende sobre secuencias consistentes de sucesos, y puede anticipar o predecir. Asi, por
ejemplo abre la boca cuando oye una cuchara en una taza, o se tranquiliza cuando oye a
una persona familiar subiendo por la escalera. Al mismo tiempo se desarrolla una conciencia
y sensibilidad a voces de personas especificas asi como a aspectos prosédicos y afectivos
del lenguaje y su asociacion con contextos determinados (Bloom, 1993; Bruner, 1978).

La toma de conciencia de los sentimientos de los otros es evidente al primer mes,
cuando los bebés lloran en respuesta al llanto de otros bebés. A los 4 meses, los bebés
responden a sefiales melédicas y de entonacién y a los 5 meses se desarrolla la habilidad
de mostrar interés, placer, miedo y angustia en contextos interactivos. Estas expresiones se
vuelven mas refinadas a los 6 meses e incluyen entonces alegria, enfado, tristeza y
sorpresa. Los bebés asimismo responderan de manera distinta a las expresiones faciales y
vocalizaciones de los otros.

Desde muy pronto, los bebés vocalizan en “conversaciones” con sus cuidadores. Al
principio, los cuidadores adaptan sus vocalizaciones a las de los bebés, pero gradualmente
estos toman un papel mas activo. Las sonrisas de verdad emergen alrededor de las 6
semanas. Sonreir estd socialmente regulado desde el principio. Los bebés de tres meses
toman ya una parte activa en la interaccion social, y alteran la direccién de su mirada
dirigiéndola hacia donde mira la madre. Parece que prefieren mirar a la madre cuando ésta
les mira a ellos. La mirada mutua es fundamental para el desarrollo de la atencién conjunta.
La imitacion basica es evidente desde el principio aunque normalmente esta restringida a
abrir la boca y sacar la lengua (Bruner, 1978).

Hacia el final del estadio preintencional, 6-9 meses, los bebés empiezan a desarrollar
interacciones con el mundo orientadas a un objetivo, lo que constituye su manera de
alcanzar ciertos fines y son persistentes en su intento para conseguirlos. Por ejemplo, puede
gque cojan algo que quieran explorar, persistan en intentar conseguir un resultado, alteren su
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conducta si la estrategia no funciona y expresen satisfaccion cuando consigan lo que
quieren.

Alrededor de los seis meses, los bebés tipicamente han adquirido conductas
orientadas a un fin. Desde este momento, la conducta de la madre cambia y empieza a
atribuir significado e intencién a muchas de las conductas de su bebé. Harding (1983)
observd que las conductas significativas que las madres toman como referencia en este
estadio son las vocalizaciones, miradas y gestos con las manos/brazos. En este estadio, las
madres intentan asegurarse de que sus bebés consigan sus supuestas intenciones (Bloom,
1993; Bruner, 1978).

Estadio intencional (9-12 meses)

En este estadio los bebés empiezan a mostrar abiertamente sus intenciones
comunicativas a los otros y su conducta es intencional y social. Puede que utilicen la mirada
para comprobar la respuesta de un adulto, o activamente busquen a alguien con el que
interaccionar socialmente o del que recibir consuelo. Si un adulto no responde o no lo hace
inmediatamente, el nifio intentara conseguir su atencion otra vez.

Un aspecto importante que emerge en este estadio, es la toma de conciencia de
frases especificas y de palabras clave. Asimismo, tomaran conciencia de gestos y
expresiones faciales durante las interacciones. Los gestos mas obvios en el desarrollo
incluyen alcanzar, sefalar, saludar con la mano, aplaudir, y otros incorporados en las
rutinas sociales.

En este momento, los bebés empiezan a producir vocalizaciones mas elaboradas que
se utilizan en contextos sociales. Por lo tanto, inmediatamente antes de la emergencia de
las primeras palabras, normalmente los bebés en desarrollo pueden expresar de forma no
verbal, una variedad de intenciones comunicativas que incluyen: expresar sentimientos,
hacer demandas (de atencién o de objetos), protestar, rechazar y nombrar, asi como
algunas respuestas sociales (Bloom, 1993; Bruner, 1978).

Como los padres y cuidadores responden a los nifios

Los padres y cuidadores andamian activamente las interacciones con los nifios,
utilizando vocalizaciones, gestos y expresiones faciales de manera que parezca una
conversacion. Observan al nifio y responden, fomentando lo que hace el nifio y dandole un
feedback de la interpretacion que han hecho de sus vocalizaciones. Los padres a menudo
interpretan las vocalizaciones como significativas, |0 que crea rutinas de interaccion
tempranas.

Comunicacion tempranay discapacidad de aprendizaje

Los niflos con discapacidad de aprendizaje evolucionaran mas lentamente que los
nifos de la misma edad cronoldgica, con desarrollo normal. Es probable que presenten
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deficiencias motoras o sensoriales asociadas que afecten a su habilidad para mostrar
afecto, participar con conductas de mirada y atencion conjunta, y desarrollar las conductas
de demanda. La habilidad de interpretar la conducta de los nifios en los primeros estadios
del desarrollo comunicativo puede estar comprometida porque no se comunican de la
manera convencional o porque sus expresiones pueden ser el resultado de factores fisicos
mAas que comunicativos. En nifos con necesidades complejas, el estado conductual
acostumbra a ser variable, con niveles de alerta y actividad que cambian en intervalos cortos
(Guess, Roberts y otros, 1993).

Las investigaciones han mostrado que los niflos con discapacidades tienen
necesidades muy especificas. El proceso de las interacciones de balbuceo es mas lento y
los nifios requieren periodos mas largos de tiempo para procesar la informacion. El
desarrollo de la conducta de mirada, en particular de la mirada mutua, y de la atencién
conjunta pueden desarrollarse mas tarde, o de una manera mas inconsistente. Las
conductas intencionales pueden existir, pero de una manera idiosincratica y por lo tanto sélo
son reconocibles para la gente familiar involucrada en el cuidado del nifio. Conductas
incipientes de demanda, por medio de sefialar, tocar y mostrar a través de gestos naturales
pueden requerir mas soportes y utilizarse de una forma menos espontanea.

EL PROPOSITO DE LA EVALUACION

Es importante centrarse en el propdsito de la evaluacion, para ello, el profesional
tendrd& que considerar la naturaleza y severidad de la discapacidad de
comunicacion/lenguaje asi como los antecedentes del caso (Abudarham y Hurd, 2002). Si
se sabe que el nifio tiene un diagndstico de sindrome de Down, por ejemplo, se puede
anticipar que tendra necesidades especiales de lenguaje y vocabulario, que las habilidades
pragmaticas pueden constituir su punto fuerte, que el lenguaje receptivo se sustentara en la
informacion visual del entorno incluidos los signos, y que las habilidades expresivas a
menudo seran apoyadas y facilitadas por el uso de signos. Utilizar escalas y evaluaciones
relevantes de una manera organizada puede destacar los puntos fuertes de una persona asi
como sus necesidades, y puede asimismo contribuir a la planificacién de objetivos y a la
evaluacion de resultados (Enderby y Davies, 1989). Estos instrumentos administrados de
una manera clara, pueden utilizarse de nuevo mas tarde para medir el progreso, reevaluar
las habilidades, y ser utilizados otra vez en futuras planificaciones.

Dada la complejidad de los casos, el objetivo de la evaluacion ha ser claro. La
preparacion previa a la evaluacién y la recogida de informacion pueden ofrecer informacion
importante. Ello puede hacerse pidiendo a los padres y a los cuidadores que rellenen un
detallado cuestionario antes de conocer al nifio, o se puede enviar la propia fotografia y
alguna informacién para que el cuidador pueda hablar con el nifio y prepararle para el
encuentro con el evaluador. Puede ser que se trabaje en un equipo donde los grupos sean
informales y en el que se contacte a los nifios y cuidadores antes de empezar un tratamiento
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para poderse conocer mejor, discutir expectativas y planear una evaluacion que sea util.

Qué evaluar

Cuando se evalla a nifios con necesidades severas y complejas es esencial la
observacion durante las rutinas que les son familiares. Un aspecto importante a explorar es
cémo el nifio se implica con los otros y con las actividades que se realizan. Las rutinas del
dia a dia, en contraste con las experiencias menos frecuentes, ofrecen informacion
importante de como el nifio responde. Evaluar la habilidad de implicarse socialmente con los
demas incluye ver si el nifio puede reclamar atencion, hacer que alguien pare una actividad,
dar informacion, compartir atencién y/o mantener una interaccion. Por otro lado, ¢el nifio
puede implicarse en un estimulo que no es social y mantener en él su atencién?, si lo hace,
ise le puede distraer de esta tarea para que realice otra? si no, ¢su conducta es
estereotipada?, ¢muestra conductas disruptivas como autolesionarse u otras conductas sin
intencionalidad como escupir o empujar a alguien?, si se observan, ¢cuédles son los
desencadenantes, si es que los hay?. Por otra parte, puede ser til observar cualquier
estado de desinterés, por ejemplo: ¢Qué pasa cuando el nifio decide no hacer alguna
actividad?

Los siguientes registros ofrecen un abanico de informacién que puede proporcionar
marcos en los que basar las observaciones con este grupo de nifios en particular (Cuadro
6.1). Ninguna de estas pruebas es normativa, pero detallan de una forma clara y completa
las habilidades preverbales tanto a nivel comprensivo como expresivo. Asi, por ejemplo, The
Pre-Verbal Communication Schedule (La Escala Preverbal de Comunicacion) explora las
necesidades y preferencias de los nifios, los modos de comunicacion, por ejemplo
movimientos con todo el cuerpo, signos, etc., y el tipo de estrategias que ayudan al nifio a
poder entender y expresarse. A medida que esta escala avanza, desde las habilidades
preverbales a las verbales, es Util para los profesionales que trabajan con nifios en edades
de educacion infantil y que se considera que tienen habilidades para, con intervencion,
hacer algunos cambios en su perfil de comunicacion. The Triple C: Checklist of
Communication Competencies (Listado de Competencias Comunicativas) asi como The
Inventory of Potential Communicative Acts (Inventario de Potenciales Actos Comunicativos)
se recomiendan normalmente para chicos mayores y adolescentes, y pueden asimismo ser
utilizadas en adultos, constituyendo asi una herramienta Util para un trabajo de transicion.
The Pragmatics Profile (Perfil Pragmatico) se diferencia segun la franja de edad y
proporciona una estructura Util para observar a nifios en diferentes contextos sociales. Para
dificultades mas severas, The Affective Communication Assessment (Evaluacion de la
Comunicacién Afectiva), explora cémo un nifio responde frente a diferentes estimulos,
permitiendo asi a la gente obtener un claro perfil de sus necesidades, preferencias y
desagrados. Utilizar estas escalas puede proporcionar informacion de como ayudar a los
nifios asi como recopilar datos que pueden contribuir a medir los resultados.
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Cuadro 6.1 Materiales recomendados para la evaluacion.

e Bloomberg, K., West, D., Johnson, H., lacono, T. Communication Resource Centre —
Revised Edition (2009).The Triple C: Checklist of Communication Competencies Manual
and Checklist. Communication Resource Centre, Scope Vic. 830 Whitehorse Road, Box Hill
3128

e Coupe, J., Goldbart, J. (1998). The affective communication assessment. En J. Coupe y
J. Goldbart. Communication before speech. London: David Fulton.

e Dewart, H., Summers, S. (1995). The pragmatics profile of everyday communication skills
in pre-school and school-aged children. Windsor: NFER-Nelson.

¢ Kiernan, C., Reid, B. y Jones, I. (1987).The Preverbal Communication Schedule. NFER.

e Sigafoos, J. y otros. (2000). Inventory of Potential Communicative Acts. En J. Sigafoos,
G. Woodyatt, D. Keen, K. Tait, M. Tucker, D. Roberta-Pennell, N. Pittendreigh.
Identification of potential communicative acts in children with developmental and physical
disabilities. Communication Disorders Quarterly, 21(2), 77-86.

Interaccion con nifios con discapacidades de aprendizaje

Los padres de nifios con discapacidades de aprendizaje parecen tener mas
dificultades para adaptarse al estilo de comunicacion e interaccion de sus hijos,
especialmente si utilizan Comunicacién Aumentativa y Alternativa. La CAA puede asimismo
enlentecer la fluidez de la interaccion, y los padres y cuidadores normalmente encuentran
dificil implementar algunas de las estrategias de este tipo de comunicacion. Las
investigaciones muestran que las interacciones entre cuidadores y nifios con DA
normalmente tienden a ser mas directivas. Un estudio de Dahlgren y Lilledhal (2008),
observo que las madres utilizaban un nivel mucho mas alto de iniciaciones comparado con
madres de niflos sin discapacidades. Asimismo eran menos responsivas a los intentos
menos definidos de comunicacién de sus niflos. También utilizaban mas palabras y
raramente hacian pausas para permitir que los nifios procesaran. Maurer y Sherrod (1987)
observo que el uso de lenguaje de los padres se regia por la conducta de los nifios.

INTERVENCION

Como apoyar la comunicacién temprana

Los logopedas participardn activamente en modelar y entrenar a los nifios y sus
cuidadores en varias estrategias que pueden promover y apoyar la comunicacion en nifios
con necesidades complejas. Las personas con discapacidades de aprendizaje profundas y
multiples es probable que funcionen a un nivel prelinguistico durante toda su vida pero esto
no significa que no puedan beneficiarse de la ayuda de una intervencion logopédica ni que
no puedan progresar, (ver Cuadro 6.2 Caso 1, Abdi). A un nivel preverbal, es probable que
el logopeda entrene a las personas significativas para facilitar las oportunidades de
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comunicacion del nifio. Con nifios con un nivel cognitivo mas alto es probable que una parte
del tratamiento implique también ayudar al nifio a utilizar estrategias de comunicacion de la
forma mas independiente posible.

Cuadro 6.2 Caso 1, Abdi, de 14 afios

Requiere sedestacion asistida. Tiene paralisis cerebral con hipotonia. Presenta deficiencia auditiva
severa y dificultades visuales.

Atencion y escucha: Parece pasivo ante los estimulos del entorno como voces y sonidos. Sin
embargo, parece dirigir la mirada intencionadamente a las caras y sonrie cuando se le presentan
objetos de colores vivos.

Habilidad de comprensidn: Interacciona con su entorno cuando se le estimula mediante el tacto o el
movimiento. Parece mostrar respuestas consistentes, por ej. sonrie y/o focaliza la atencién cuando
alguien se sienta cerca de él de manera que le pueda ver su expresion facial, o cuando se le
presentan objetos de colores vivos.

Habilidad de expresion: Puede responder a su entorno llorando, sonriendo, frunciendo el cefio, con
movimientos corporales y cerrando los ojos. No utiliza vocalizaciones para iniciar la comunicacion.

Puntos fuertes: Parece mostrar sus gustos con la expresion facial e indicar que una tarea ha
terminado cerrando los ojos. También parece relajarse en los juegos de balanceo.

Intervencion: Se utilizé material de video en el entrenamiento a los padres, personal y cuidadores.

Ello fue esencial para discutir el estilo de comunicacién y responsividad de Abdi. También se utilizé el

video para medir el progreso y desarrollo sus habilidades.

Ninguno de los puntos fuertes mencionados parece ser consistente y las personas significativas de
Abdi interaccionan de distintas maneras a las mismas respuestas. La intervencion consistié en
observar las respuestas del nifio y ofrecer apoyo a través del tacto, repeticion y uso de refuerzo
social. Los objetivos incluian la utilizacion del video para grabar la comunicacién no verbal de Abdi
durante estas actividades.

El punto de partida mas util es observar como se adapta la interaccion con el entorno y
con el cuidador a las necesidades del nifio. El logopeda deberia considerar como el entorno
puede ser utilizado para ayudar a las habilidades comunicativas del nifio. La estructura,
utilizando objetos de referencia (Park, 2002), o experiencias multisensoriales como sabor,
olor, y reconocimiento de voz, son importantes como sefiales de lenguaje receptivo.
Inicialmente desarrollados para personas con deficiencias sensoriales, los objetos de
referencia son elementos que pueden ayudar a los nifios a funcionar a un nivel de desarrollo
presimbdlico, y puede ayudarles a maximizar su eficacia comunicativa (Harding, Lindsay y
otros, 2010). Los objetos se utilizan para informar a los nifios de lo que va a pasar, y una vez
se familiarizan con ellos, es también una manera de ofrecerles elecciones. Es importante
empezar al nivel adecuado y no hacer demasiadas demandas al nifio, el mejor punto de
partida es un indice (por ejemplo un objeto que la persona realmente utiliza en la actividad),
el siguiente nivel es un icono (un objeto que representa algo tipicamente utilizado en la
actividad) y el mas exigente es un simbolo (un objeto que no tiene necesariamente conexion
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con la actividad, pero se aprende la asociacion con él a través de una caracteristica esencial
especifica).

Para personas con necesidades mas severas, los entornos sensoriales
individualizados (Bunning, 1997) pueden ofrecer oportunidades de interaccion. El objetivo es
influir en las conductas interactivas del nifio en su entorno natural, concretamente el objetivo
es reducir las conductas sin intencionalidad comunicativa, como las conductas
estereotipadas, de autolesion o de extrema pasividad e incrementar la interaccion
intencional con las personas y los objetos. Entornos diferentes, como las salas sensoriales,
se pueden utilizar para centrarse en desarrollar y consolidar habilidades de comunicacién,
utilizando varios medios.

La Interaccion Intensiva (Nind y Hewett, 1994), es otro enfoque que utiliza técnicas
desde la interaccion temprana, para fomentar la toma de conciencia de las otras personas y
las oportunidades de interaccién creativas, asi como para entender como los nifios se
comunican de forma preverbal. La interaccion intensiva normalmente incrementa la
iniciacién de interaccion, y puede llevar también a una disminucién de las conductas
estereotipadas. Este enfoque se utiliza también como precursor de la implementacion de un
sistema de CAA ya que puede proporcionar informacion valiosa sobre el potencial
comunicativo del nifio.

La mayoria de profesionales que trabajan con nifios quieren participar en sus rutinas y
en su entorno familiar, y es probable que trabajen en estos contextos. En el enfoque “en
contexto” (Yoder y Warren, 2001), el entorno se modifica de manera que proporcione
refuerzos naturalistas y procedimientos sisteméticos para desarrollar, mantener y
generalizar la conducta. Este enfoque se centra especificamente en utilizar elementos
naturales visuales y tactiles, expresiones faciales, la entonacion, y gestos naturales,
basandose en que estos son el fundamento esencial para apoyar y maximizar las
oportunidades de comunicacion.

Los principales soportes de CAA para nifios y jovenes con DAS y DASM incluyen el
uso de objetos de referencia, ayudas visuales y tactiles, entonacion y un comunicador
basico de voz, como el BIGmack?, en el que se puede grabar el vocabulario que se tiene
como objetivo y centrarse en él durante una practica. Ello puede ayudar a controlar el
entorno basico y ofrecer oportunidades de comunicacion. En general, el uso de un
comunicador, si se utiliza de una forma consistente, ofrece beneficios significativos para el
aprendizaje del vocabulario expresivo y receptivo (Brady, 2000).

Cuando se ensefia a un nifio a utilizar un sistema de CAA, las sefales tactiles y
verbales asi como el feedback visual pueden ayudar a utilizar el sistema de una forma mas
independiente. Que el interlocutor se acompafie de signos manuales es un soporte
productivo para las capacidades expresivas y receptivas, ya que en una organizacion
cerebral atipica, pueden estar afectadas algunas habilidades de procesamiento auditivo y
memoria, mientras las habilidades visoespaciales pueden ser un punto fuerte y ayudar al

2BIGmack. Ablenet, http://www.ablenetinc.com
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desarrollo. Iverson, Longobardi y otros (2003); Iverson y Goldin-Meadow (2005); Zampini y
D’Odorico (2009), remarcan que utilizar signos puede ayudar a la comprension del
vocabulario y por lo tanto a la competencia expresiva mas adelante. Algunos nifios con DAS
pueden tener el potencial de aprender algunos signos (ver Cuadro 6.3 Caso 2, Paul).
Tableros bésicos de sefializacion con la mirada, conmutadores para actividades de causa
efecto y pantallas tactiles de ordenador ofrecen formas adicionales de ayuda para que los
nifios con discapacidades severas y profundas puedan controlar su entorno y comunicar
informacién béasica (Schlosser, 2003).

Cuadro 6.3 Caso 2, Paul, de 6 afios.

Movilidad independiente. Deficiencia visual. Audicion en los limites de la normalidad.

Atencion y escucha: Necesita ser guiado por el tacto y para que preste atencién es necesario el uso
de la repeticion y lenguaje simplificado, especialmente en contexto de grupo.

Habilidad de comprension. Utiliza la sonrisa, vocalizaciones y el movimiento de todo el cuerpo para
responder a la gente: se gira cuando oye un ruido y parece comprender los sonidos rutinarios. Para
de llorar cuando oye una voz familiar e intenta localizar la fuente. Responde a frases basicas
intentando girarse hacia la persona o cosa que las emite, por ejemplo: “Aqui esta mama”; ¢Ddonde
esta tu vaso?” Parece que le gusta tocar los objetos para entender qué sucede. Una evaluacion
informal indica un nivel de lenguaje receptivo de 15-18 meses.

Habilidad de expresion: Vocaliza con intencionalidad. Imita algunos sonidos y palabras. Saluda con
la mano (adi6és) espontaneamente cuando la gente se va. Sefiala si esta cerca de una actividad
donde hay algo de interés. Le gusta sujetar un objeto y vocalizar, por ejemplo, pelota, si desea
participar en una actividad con el adulto. Utiliza diez palabras, que normalmente emite después de
que el adulto las modele verbalmente y con signo/gesto [si/no/méas/hola/adiés/mama/arriba/el nombre
de la hermana/el nombre de la logopeda/papa]. Raramente utiliza su vocabulario para tomar
espontaneamente la iniciativa, pero en cambio vocaliza espontdneamente con intencion de obtener
atencion de los otros. Una evaluacion informal indica un lenguaje expresivo de 12-15 meses.

Puntos fuertes: Se muestra receptivo al tacto, la repeticion y el lenguaje simplificado para obtener su
atencién. Hace algun intento de utilizar vocalizaciones y gestos, y también algunas aproximaciones
de palabras cuando se le motiva para probar otra vez, o si quiere llamar la atencién de alguien.
Intervencion: Se eligieron objetos para presentarselos dentro de su campo de vision y lo
suficientemente cerca para que pudiera tocarlos. El objetivo principal era promover las oportunidades
de expresarse. Se seleccionaron una variedad de objetos en base a su motivacion, para facilitar el
proceso de eleccion y expresion de necesidades. Los objetos se iban a utilizar principalmente
mediante el tacto debido a su deficiencia visual y eran los siguientes: burbujas, globo, papel, vaso,
cuchara, plato, tambor, pandereta, silbato, sonajero, campanas. A Paul, se le moldearian las manos

con la forma de los signos/gestos y recibiria soporte fisico para las palabras: mas, hola, adios.

La implementacion implicé la utilizacién de soportes verbales y la ayuda a Paul para tocar dos objetos
pre-especificando la eleccion. El tiempo de respuesta era parte de la estrategia.
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La escucha intencional se puede facilitar cuidando los niveles de ruido, utilizando
sonidos para sefalar actividades e intentando evitar conversaciones que no impliquen al
nifio. Las oportunidades de interaccién ayudaran a establecer los principios basicos para
desarrollar el lenguaje temprano. Este formato proporciona una base importante para
desarrollar las habilidades de lenguaje (Tomasello y Ferrar, 1986).

Padres, cuidadores, educadores y otras personas significativas implicadas en el
cuidado del nifio, necesitan la ayuda del logopeda para pensar como pueden promover las
oportunidades de comunicacion en el dia a dia. Un método importante puede ser el uso de
video y observacion para reconocer la variedad de formas que el nifio utiliza para
comunicarse.

Puede que se necesite modelar para demostrar cémo responder de una forma
contingente a las iniciaciones de comunicacion, asi como para destacar los puntos fuertes
de la comunicacién y donde se necesita desarrollarla o darle soporte. Centrarse en las
primeras funciones comunicativas como la toma de decisiones, expresar sus deseos o0
compartir la atencion y sus intereses, pueden resultar también de ayuda.

Todos los nifios y jovenes, especialmente si cambian de entorno, por ejemplo del
parvulario a la escuela o de ésta a los servicios para adultos, se benefician de alguna forma
visual de presentar la informacion, de manera que puedan compartirla con la gente
significativa. Una tarjeta de presentacion con informacion sobre el nifio y cédmo este se
comunica, puede estar en una libreta o tablero a disposicion de todos los que trabajan con
esa persona. Un perfil multimedia (Ladle, 2004) es una version informatizada de un
pasaporte de comunicacion que tiene el plus de que el nifio puede acceder a imagenes
dinamicas con sonido que son relevantes en su vida. Esto puede hacerlo a través de video
clips y fotografias guardadas en archivos que se abran con una pantalla tactii o un
conmutador. Una parte importante del proceso es que el nifio o joven participe activamente
en la creacion del perfil multimedia.

En resumen, en este capitulo se comentan los aspectos principales de la
comunicacion preverbal y su importancia en la vida de los nifios con necesidades
especiales. El soporte a los nifios con dificultades de aprendizaje severas y moderadas debe
ser a la vez amplio y generalizado a las actividades de su vida cotidiana para que afecte
significativamente a sus vidas y a la de las personas de su alrededor.
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CAPITULO 7. PRODUCTOS DE APOYO Y SU USO PARA LA
PARTICIPACION, LA EDUCACION Y EL JUEGO?

MARC CORONAS, CARME ROSELL Y NURIA PASTALLE

Los nifios con pluridiscapacidad requieren de apoyos fisicos, cognitivos y sensoriales
para interactuar con el mundo que les rodea. Una parte fundamental de dichos apoyos
consiste en utilizar estrategias de interaccion y de ensefianza (Soro-Camats y Rosell, 2005),
pero también necesitamos materiales convencionales o especificos para facilitar la
participacion de estos nifios y su percepcion y comprension del entorno. Entre los materiales
gue utilizamos para lograr este fin distinguimos entre productos de apoyo no electrénicos y
productos de apoyo electronicos. El término productos de apoyo sustituye al término ayudas
técnicas, utilizado con anterioridad. Segun la norma UNE-EN ISO 9999 (2007), se describen
los productos de apoyo como cualquier producto (incluyendo dispositivos, equipo,
instrumentos, tecnologia y software) fabricado especialmente o disponible en el mercado,
para prevenir, compensar, controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion.

CONDICIONES BASICAS PARA ACCEDER A LOS PRODUCTOS DE APOYO

Los nifios con pluridiscapacidad habitualmente necesitan productos de apoyo para el
posicionamiento que les faciliten el participar en distintas actividades. Incluso los nifios que
andan, de forma autébnoma o asistida, requieren sillas para llevar a cabo la mayoria de
tareas. Acostumbran a tener el tono muscular alterado, demasiado alto o demasiado bajo, lo
cual disminuye las posibilidades de mantener una postura activa contra la gravedad durante
un cierto tiempo y ademas les impide realizar simultdneamente otros movimientos para
llevar a cabo actividades

En algunos casos, sera suficiente una silla convencional de su medida, es decir, que
les permita apoyar los pies en el suelo, la parte posterior del muslo en el asiento y la espalda
en el respaldo. Cuando observamos que, mientras efectia las tareas, se inclina
lateralmente, flexiona el tronco o su pelvis resbala en el asiento, habrda que valorar
conjuntamente con el fisioterapeuta del nifio o nifia, la posibilidad de afiadir complementos

! Coronas, M., Rosell, C., Pastallé, N. (2012). Productos de apoyo y su uso para la participacion, la
educacion y el juego. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos
de intervencion (pp. 131-148). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut de Ciéncies de
I'Educacié). Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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como paletas laterales, cinchas, taco abductor, etc., que le ayuden a mantener una posicion
estable. Sin embargo, la mayoria de nifios con pluridiscapacidad usan sillas de ruedas
(guiadas por otra persona, autopropulsadas o con motor), y permanecen en ellas durante
una buena parte de la jornada, por lo que serd conveniente que éstas cuenten con los
soportes adecuados para proporcionarles una postura correcta y facilitarles la realizacion de
movimientos activos para mejorar la interaccion con el entorno, la comunicacion con los
demas y la participacion en las actividades. En el asiento se puede colocar un taco abductor
para conseguir una base estable y un cinturon para inhibir la rotacion y la basculacién de la
pelvis. El reposapiés facilita el apoyo de la planta de los pies y refuerza la estabilidad a nivel
proximal. En el respaldo, las paletas laterales evitan que el tronco se incline hacia los lados
y el peto impide que lo flexione. El reposacabezas variara de modelo segun el control de la
postura y de los movimientos de la zona cervical, (ver figura 7.1). La confeccion de un
asiento moldeado de yeso o de material termoplastico también es una buena opcién, como
se ilustra en Macias (1999).

La mesa donde realizar las actividades puede estar acoplada a la silla o ser
independiente, en ambos casos es habitual que el tablero presente una muesca en forma de
“U” para facilitar el apoyo de los codos y mejorar el control de tronco.

Figura 7.1 Nifio en silla de ruedas para ser propulsada por un adulto. Cuenta con
reposacabezas, paletas laterales, taco abductor para mantener las piernas
separadas, chaleco y cinchas de sujecion.

Con los soportes necesarios que le ofrezcan estabilidad postural, le sera mas facil
realizar movimientos con la parte o partes del cuerpo més funcionales, bien sea sefialando
un signo grafico con el dedo, indicando con la mirada el tablero de comunicacion, o
pulsando un conmutador colocado a su alcance para accionar un comunicador, un
ordenador, un juguete o un aparato electrénico, entre otros ejemplos, y llevar a término las
actividades propuestas segun su nivel de competencias cognitivas, comunicativas, etc.,
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como puede verse en Diaz, Gasch y Tormo (en este libro).

En general, se aconseja que los nifios que no andan dediquen un periodo de tiempo
diario a permanecer de pie en un plano inclinado o en un bipedestador, segun sea su control
de tronco, con el fin de prevenir deformidades en las extremidades inferiores, evitar la
aparicion de osteoporosis (frecuente entre la poblacion no deambulante, con el consecuente
riesgo de fracturas espontaneas) y percibir y relacionarse con el entorno desde otra
perspectiva. La mayoria de planos o bipedestadores cuentan con mesas acopladas que
facilitan el acceso a las actividades y la comunicacion mientras estan de pie, (ver figura 7.2).

Figura 7.2 Alumno situado en bipedestador con mesa acoplada. Cuenta con control de cabeza,
tronco, caderas, rodillas y pies.

Algunos nifios con pluridiscapacidad no pueden permanecer de pie, por razones
médicas, en estos casos es recomendable realizar los cambios posturales en posicion de
decubito (supino, prono o lateral) con productos de apoyo para el posicionamiento como son
las cufias y los planos de decubito lateral, teniendo en cuenta los criterios de alineacion y de
participacién ya comentados, (ver figura 7.3).

Figura 7.3 Alumno ubicado en una cufia con adaptaciones para facilitar una postura correcta.
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Con los productos de apoyo para el posicionamiento se pretende favorecer la
participacién del nifio con pluridiscapacidad, aportar comodidad mejorando su calidad de
vida, y a la vez evitar, en la medida de lo posible, deformidades musculoesqueléticas. Estos
objetivos tienen implicita una vertiente habilitadora y otra rehabilitadora (ver Rosell, Soro-
Camats y Basil, en este libro), puesto que contemplan aspectos funcionales y de tratamiento
preventivo de las alteraciones en la salud del nifio. Segun la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF)? el uso de de productos de apoyo para el posicionamiento es un factor
contextual ambiental facilitador, puesto que permiten el acceso a diferentes situaciones
individuales y sociales.

PRODUCTOS DE APOYO ELECTRONICOS

Una parte importante de los materiales que podemos necesitar son cotidianos, de bajo
coste y facilmente disponibles. A pesar de las virtudes que puedan tener las ayudas
electrénicas, de las que también hablaremos en este capitulo, los productos no electrénicos
son siempre necesarios, y en algunos casos suficientes, para responder a las necesidades
de los nifios y nifias con afectaciones mdltiples.

Productos de apoyo no electrénicos para la comunicacién

Una parte importante de los productos de apoyo no electrénicos son los que proveen
de una forma alternativa de comunicacion a nifios que no pueden hablar. En funcién de sus
capacidades se valora cudl es el sistema de signos mas adecuado para cada uno. Dejando
a un lado los signos manuales, que resultan de dificil aplicacibn en alumnos con graves
afectaciones, distinguimos entre los siguientes:

e Objetos reales. Indicados para los casos de mayor afectacion cognitiva, y por lo tanto
con mas limitaciones para simbolizar y atribuir significado.

¢ Objetos tangibles. Suelen ser objetos reales en miniatura o partes de objetos mas
grandes. Por ejemplo un pedacito de colchoneta puede representar una actividad que
se realiza sobre una, como la fisioterapia. Permiten que el simbolo pueda ser percibido
visual y t4ctilmente, facilitando asi su identificacion.

e Dibujos y fotografias. Hoy en dia resulta muy sencillo conseguir imagenes a través de
internet o hacer e imprimir fotografias nosotros mismos. Se debe evitar el error de
pensar que las fotografias siempre resultan mas faciles de usar que los pictogramas.
Por un lado, siempre son simbolos muy concretos que se refieren a un objeto o un tipo
de objeto en particular, para algunos casos ese nivel de concrecién puede dificultar la
generalizacion del simbolo a todos los elementos que seria deseable. Por ejemplo, la
fotografia de una mufeca puede ser dificil de usar como simbolo para referirse a
cualquier otra mufieca que no sea la fotografiada, mientras que un pictograma de

2 International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), [en linea],

http://www.who.int/classifications/icf/en/
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mufieca puede facilitar mejor la generalizacion del concepto. Por otro lado, al usar
fotografias hay que tener en cuenta la claridad desde el punto de vista perceptivo: para
poder usarse como simbolos gréficos las fotografias deben ser nitidas, el objeto debe
estar bien contrastado con el fondo de la imagen y no debe haber otros estimulos
distractores.

¢ Pictogramas. Son colecciones de dibujos disefiados especificamente para funciones
comunicativas. Cada sistema pictogréfico o coleccion de pictogramas tiene una serie
de criterios 0 normas que rigen su disefio para dotarlos de una coherencia interna.
Actualmente disponemos de distintas colecciones comerciales (SPCg, WLS?,
SymbolStix®, etc.) o gratuitas (ARASAAC®, Sclera’, Mulberry®, etc.) que cubren las
necesidades de vocabulario de la mayoria de usuarios.

Una vez elegido un sistema de simbolos, con la posibilidad de combinacién con
fotografias o pictogramas pertenecientes a otros sistemas, se deberdn tomar decisiones
sobre la mejor organizacion y disposicion de los mismos con el fin de facilitar su indicacion
por parte del nifio y promover el aprendizaje de aspectos linguisticos. En ocasiones, las
capacidades del nifio permitiran la utilizacién de tableros o de libros de comunicacion,
elaborados con materiales de papeleria, en los que se dispondran los simbolos para su
indicacion de forma directa con alguna parte del cuerpo, o mediante ayudas técnicas
especificas para la indicacion, como punteros luminosos, ortesis para la mano o cabezales
licornio. Disponemos de programas informaticos, tanto comerciales (p.ej. Boardmaker®)
como de libre distribucion (p.ej. Picto Selector'®), creados para facilitar la gestion y el disefio
de vocabularios de simbolos gréficos.

En los casos de grave afectacion motriz necesitaremos utilizar materiales especificos
para permitir la seleccion de los signos:

® Picture Communication Symbols (PCS™). Mayer —Johnson products, [en linea], http://www.mayer-
johnson.com

4 Widgit Literacy Symbols. ZYGO-USA for Augmentative and Alternative Communication Systems and
Assistive Technologies, [en linea]. http://www.zygo-usa.com

° SymbolStixssymbols, [en linea], http://symbolstix.n2y.com
® ARASAAC. Portal aragonés para la comunicacion aumentativa y alternativa, [en linea],
http://www.catedu.es/arasaac/

’ Sclerapicto’s,[en linea], http://www.sclera.be

® MulberrySymbol Set., [en linea], http://straight-street.com

° Mayer —Johnson products, [en linea], http://www.mayer-johnson.com

1% picto-Selector, [en linea], http://www.pictoselector.eu
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e Tableros ETRAN (materiales para la indicacion con la mirada). Se trata de marcos de
metacrilato u otros materiales transparentes que permiten distribuir simbolos gréficos
alrededor del espacio central. De esta forma el interlocutor, situdndose frente al
usuario, puede ver claramente qué pictograma esta mirando. Esta forma de indicacion
tiene su limitacion principal en el nimero méximo de elementos que se pueden
disponer en el marco sin que la seleccién sea confusa.

e Tableros o libros para barrido visual asistido. Si la mirada no es una forma de
indicacion efectiva, o si la cantidad de vocabulario es muy amplia para poder
gestionarla comodamente mediante tableros ETRAN, se puede optar por el barrido
visual (ver figura 7.4). En la indicacidén por barrido asistido el interlocutor va indicando
de forma secuencial los distintos simbolos y el usuario emite una sefial para
seleccionarlos (por ejemplo cerrando los ojos, con una vocalizacibn o con un gesto
facial).

Figura 7.4 Tablero tipo ETRAN para indicacién con la mirada, con una muestra de vocabulario
organizado para ser indicado mediante barrido asistido por el interlocutor.

Cuando tenemos que organizar un vocabulario amplio, la consideracion principal a
contemplar en un tablero o libro de comunicacién para usar con barrido visual, es tratar de
gque su disefo facilite la indicacion de los signos por grupos y subgrupos (por ejemplo por
filas y columnas). De esta manera evitaremos que para indicar los ultimos simbolos de una
pagina, el usuario tenga que esperar a que el interlocutor pase por cada uno de los simbolos
que los preceden, (ver figura 7.5).
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Figura 7.5 Tablero, tipo triptico, organizado en subgrupos para poder usarse por barrido
visual.

e Libretas para barrido auditivo asistido. En los casos en que existe una afectacion
visual que impide o dificulta la discriminacion de simbolos graficos, se puede utilizar el
barrido auditivo. Las libretas para barrido auditivo estan disefiadas para que las utilice
exclusivamente el interlocutor, que va leyendo en voz alta cada uno de los elementos
de vocabulario hasta que el usuario emite la sefial pactada para realizar la seleccion,
ver los capitulos de Mate (en este libro) y de Heikurainen (en este libro).

Productos de apoyo para la planificaciéon y anticipacion de actividades

Los alumnos con pluridiscapacidad pueden requerir el apoyo de objetos reales o
simbolos graficos para construir un horario adaptado que permita informar al nifio o nifia de
las actividades que va a realizar a lo largo del dia. No hay ningun formato concreto que deba
respetarse pero se suele construir en horizontal de izquierda a derecha o en vertical de
arriba abajo y consiste en una sucesion de elementos (tangibles o gréaficos) que representan
cada una de las actividades que se van a llevar a cabo. Por ejemplo una cucharita de café
puede ser el objeto que informe de la hora de comer, una pelota pequefia puede indicar la
hora de salir al patio, o el pictograma de un libro, la hora de leer cuentos.

Cada dia se construye el horario con la participacion del nifio, de forma que sirva como
“guion” de la jornada para anticipar las actividades de la jornada. Es interesante que, en
aquellos casos que sea posible, se invite al nifio a tomar algunas decisiones sobre el orden
en el que prefiere las actividades o que en algin punto pueda elegir entre varias opciones.

Este tipo de materiales suponen un apoyo cognitivo que ayuda a dar sentido a lo que
ocurre alrededor del nifio y facilita la creacién de entornos predecibles. Al mismo tiempo, con
su uso se facilita que atribuyan significado a los objetos y simbolos que se utilizan.

PRODUCTOS DE APOYO ELECTRONICOS

Como se ha comentado en capitulos anteriores, los nifios y niflas con
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pluridiscapacidad ven reducida su capacidad de actuar de forma auténoma sobre el entorno.
Esta limitacion puede llegar a interferir en aprendizajes tan basicos como las relaciones de
causalidad. Una de las habilidades que primero se adquieren en el desarrollo normal es la
relacién de “causa-efecto”, entendiendo como tal el aprendizaje de que las acciones propias
pueden provocar resultados en el entorno. Cuando un nifio golpea por primera vez un objeto
y este se desplaza o cae, estd teniendo una experiencia que le ayuda a comprender la
relacion de “causa-efecto”.

Las ayudas técnicas electrénicas nos pueden ayudar a ofrecer acceso a estas y otras
muchas experiencias, ajustdndose a las posibilidades de interaccion de cada nifio o nifia. La
tecnologia nos permite mediar, incrementar y/o transformar sus acciones en respuestas
diversas que pueden ir desde accionar un juguete, reproducir un mensaje grabado y cambiar
la iluminacién de una sala, hasta escribir un texto en un ordenador (Lancioni, Sigafoos,
O'Reilly, y Singh, 2012).

En las préximas paginas describiremos cuales son y como se pueden usar los
principales productos de apoyo electrénicos, asi como algunos recursos disponibles para
trabajar con nifios que presentan pluridiscapacidad.

Conmutadores

En primer lugar describiremos los conmutadores, una herramienta fundamental para
acceder a muchas de las actividades con productos de apoyo electrénicos que vamos a
comentar.

La mayoria de conmutadores consisten en pulsadores, botones de distinto tamafio,
sensibilidad, forma y color que se activan mediante la presion ejercida con alguna parte del
cuerpo. En los casos en que sea necesario se pueden utilizar otro tipo de conmutadores que
se activan mediante desplazamiento de una palanca, contacto con la piel, proximidad,
contracciones musculares, parpadeo, sonidos, etc. Entendemos pues por conmutadores
aquellos dispositivos electronicos, adaptados para formas de activacion especificas, que
permiten cambiar el estado de otro dispositivo electronico enviandole una sefal. La amplia
gama de conmutadores debe combinarse con la habilidad de los profesionales para
encontrar un posicionamiento que minimice el grado de exigencia fisica y cognitiva requerida
para accionarlo. La versatilidad de conmutadores permite ofrecer posibilidades de
participacion a cualquier nifilo o nifia independientemente de sus capacidades motrices,
(para ampliar este tema se puede consultar Colven y Judge, 2006).

Productos de apoyo para adaptar juguetes a pilas y electrodomésticos

Una de las formas mas sencillas de habilitar el juego autébnomo es utilizar un cable con
conexion de conmutador que se puede adquirir en tiendas especializadas. Dicho cable
permite adaptar facilmente cualquier juguete o aparato eléctrico a pilas que disponga de un
solo interruptor de encendido/apagado. Una vez realizada la adaptacion se activara el
juguete mientras se mantenga accionado el conmutador, (ver figura 7.6). Ademas existen
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temporizadores que, conectados entre el pulsador y el juguete, permiten mantener el juguete
en marcha durante un tiempo establecido con una sola pulsacién, o convertir el pulsador en
un interruptor de encendido/apagado del juguete. Los temporizadores son especialmente
Utiles para nifios que pueden hacer un movimiento para activar el conmutador pero tienen
dificultades en mantenerlo activado.

Otra forma de promover la participaciéon de los nifios con pluridiscapacidad en las
actividades de la vida diaria es usando dispositivos especificos para adaptar también
aparatos eléctricos con enchufe, como el Powerlink de Ablenet!’. Con este tipo de
adaptaciones el nifio es capaz de, por ejemplo, poner en marcha el exprimidor para hacer un
ZUumo mientras otra persona sujeta la fruta, triturar su comida con un robot de cocina, usar
un secador de pelo para soplar las velas de su tarta de cumpleafios o jugar a los bolos con
un soplador de hojas. Pueden verse ejemplos de estas adaptaciones, realizadas en el CEE
Jean Piaget de Zaragoza, en videos publicados en internet™ y en Diaz, Gasch y Tormo (en
este libro). Podemos incluso habilitar situaciones para que el nifio colabore en las tareas del
hogar, por ejemplo encendiendo y apagando el aspirador mientras otra persona lo maneja.

Figura 7.6 llustracién de un nifio activando un ventilador de juguete, mediante la pulsacién de
un conmutador con el codo

Productos de apoyo para el control de ambientes multisensoriales

Los nifios con pluridiscapacidad experimentan dificultades para comprender el mundo
gue les rodea y muestran poco interés por los estimulos que reciben de entornos cotidianos.
Las salas multisensoriales, generalmente basadas en el método Snoezelen (ver Rosell,
Soro-Camats y Rosell, en este libro), son espacios disefiados para ofrecer experiencias
sensoriales que por su calidad e intensidad suelen llegar mejor e interesar mas a sus
usuarios. Frecuentemente estas experiencias se proporcionan al nifio o nifia sin que se le
requiera ninguna accién especifica para generarlas, sin embargo, en este capitulo
destacamos las adaptaciones que se pueden realizar en dichas salas para que sea el propio

11 Ablenet, [en linea], http://www.ablenetinc.com

12 CEE Jean Piaget, [en linea], http://www.youtube.com/watch?v=JB3AS5a753s&feature=related
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nifio quien provoque los cambios a su alrededor. Con conmutadores de distinto tipo,
superficies tactiles, sensores de sonido o de movimiento y otros dispositivos, se pueden
construir entornos que maximicen los efectos producidos por los actos del nifio. Una
pulsacién puede provocar que aparezca una cortina de luces, burbujas en movimiento
dentro de unos tubos de colores o que se escuchen sonidos agradables; una vocalizacion
puede hacer que surja un arco de luz en la pared o que centenares de leds de colores
dibujen patrones variables en el suelo; el movimiento de los brazos puede cambiar el color
de una pared, poner en marcha masica o iniciar la proyeccion de un video. Dejando a un
lado (no por menos importantes) los efectos heddnicos de estas actividades, la amplificacion
de la respuesta asegura su percepcion y facilita la creacion de relaciones de causalidad por
contingencia, ofreciendo experiencias de control sobre el entorno. Hay que tener en cuenta
gue este tipo de ambientes son especialmente artificiales, en la medida que sea posible, se
irdn introduciendo actividades con aparatos mas sencillos (por ejemplo ventiladores, cojines
vibradores, pequefias luces de adorno, etc.) utilizados en su contexto de aula y familiar para
facilitar la generalizacion de los aprendizajes, su funcionalidad y la participacion en el
entorno natural.

Productos de apoyo para la comunicacién

Existe una amplia gama de productos de apoyo electrénicos para la comunicacion. Los
comunicadores son dispositivos que contienen mensajes de voz, grabados o generados por
una voz sintetizada, que se emiten cuando el usuario los selecciona. Aquellos que suelen
ser mas Utiles en el caso que nos ocupa son los comunicadores de baja autonomia, es
decir, de pocos mensajes, aunque en ocasiones puede ser conveniente recurrir a
dispositivos que permitan la gestion de vocabularios mas amplios (ver Basil, Soro-Camats y
Rosell, en este libro).

Entre los mas sencillos, los comunicadores de un solo mensaje (p.ej. TalkingButtons®?,
GoTalkOne'®) suelen activarse con un pulsador que forma parte del aparato y que a veces
sirve también como pulsador para otros dispositivos (p.ej. BIGmack™). Pueden utilizarse
para fomentar la participacion en actividades rutinarias en las que distintos nifios repiten una
misma respuesta, uno detras de otro, por ejemplo en la tipica actividad de pasar lista y dar
los buenos dias cuando se menciona su nombre que se realiza en las aulas de educacién
infantil.

Algunos dispositivos mas complejos incluyen la posibilidad de grabar varios mensajes
de forma secuencial, o un mensaje segmentado (p.ej. Step-by-step'®). Esta prestacion
permite utilizar el comunicador para actividades de causa-efecto, por ejemplo, grabando una

'3 TalkingProducts™, [en linea], http://www.talkingproducts.com
4 AttainmentCompany, [en linea], http://www.attainmentcompany.com
!> Ablenet, [en linea], http://www.ablenetinc.com

'® Ablenet, [en linea], http://www.ablenetinc.com
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cancién fragmentada de modo que al nifio no le basta con una pulsacion sino que tiene que
pulsar de nuevo cada vez que la cancion se detiene para escucharla entera.

Otros comunicadores sencillos estan disefiados modularmente (p.ej. TalkingBrix™ ")
para poder acoplarse en montajes de 1, 2, 3, 4 0 mas mensajes de manera que se pueda ir
incrementando paulatinamente la cantidad de vocabulario disponible hasta maximos que no
deberian superar las 7 u 8 unidades ya que en estos casos es mas apropiado utilizar
comunicadores compactos por razones econodmicas y de funcionalidad.

Los comunicadores a partir de 4 mensajes consisten en aparatos de dimensiones
variables con superficies tactiles, mas o menos sensibles a la presion o el contacto, divididas
en una cuadricula regular en la que cada cuadro contiene un mensaje de voz. Normalmente
este tipo de comunicadores no dispone de mas de 32 casillas aunque en el mercado
podemos encontrar excepciones de hasta 128 (Smart 128 de AMDI'®). Una opcién que
suelen incluir estos productos son los llamados “niveles”, que permiten almacenar mas de
un mensaje en cada casilla. Asi un comunicador de 8 mensajes y 3 niveles nos permite
almacenar 24 mensajes. Los niveles no estan pensados para que sea el propio usuario
quien tenga acceso a todo el vocabulario de forma auténoma, sino para que sean los
profesionales o familiares quienes seleccionen el nivel en el que est4d almacenado el
vocabulario necesario para cada situacién o actividad. Por ejemplo, un nifio o nifia puede
tener una plantilla con vocabulario para utilizar en una actividad de juego con una mufieca o
con un camion, otra para aprender vocabulario referido a un objetivo curricular, etc. (Ver
figura 7.7).
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Figura 7.7 Plantillas de comunicadores con vocabulario correspondiente a una actividad de
juego con una mufieca, y a una actividad curricular de aprendizaje de conceptos
basicos

El acceso por barrido es una de las prestaciones de un comunicador que puede
resultar de gran utilidad para nifios y nifias con pluridiscapacidad. El barrido o “scanning”

7 Ablenet, [en linea], http://www.ablenetinc.com

'8 Advanced Multimedia Devices, Inc., en linea], http://www.amdi.net
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puede ser visual o auditivo y permite el acceso a mas de un elemento mediante uno o dos
conmutadores. En la modalidad de un solo conmutador, la méaquina realiza
automaticamente la “indicacion” de forma secuencial, a una velocidad regular y configurable,
de todos los elementos del vocabulario y el usuario selecciona el mensaje que quiere
transmitir activando el conmutador cuando la maquina lo “indica”. En el caso del barrido
visual, la forma de indicacién suele ser luminosa, ya sea en forma de un punto de luz o de la
retro iluminacién de la casilla entera. En la opcion de barrido auditivo, la indicacién se realiza
emitiendo pistas auditivas que normalmente son los propios mensajes por los que va
pasando. Los comunicadores con barrido auditivo a menudo disponen de dos salidas de
sonido, una para realizar el barrido auditivo con auriculares, para que lo escuche solo el
usuario, y otra para transmitir el mensaje seleccionado al interlocutor a través de altavoces.
El barrido con un solo conmutador demanda ciertas habilidades cognitivas y motrices como
son el estar atento al proceso de barrido y reaccionar activando el pulsador en un intervalo
de tiempo determinado. En el caso del acceso mediante dos conmutadores, contemplado en
algunos comunicadores, es el usuario quien marca la velocidad del barrido ya que con uno
de los conmutadores hace avanzar la indicacién (visual o auditiva) y con el otro realiza la
seleccion. El barrido con dos conmutadores requiere que el nifio pueda controlar con cierta
eficacia dos partes del cuerpo (por ejemplo, la cabeza y el codo, las dos manos, etc.), pero
disminuye la tension que puede ocasionar el barrido automatico.

Productos de apoyo basados en ordenadores

La versatilidad de los ordenadores y su bajo coste, junto con la aparicién de nuevos
productos mas ligeros y comodos para transportar, hace que sigan ganando terreno a otros
productos de apoyo electronicos.

Los ordenadores son probablemente la ayuda técnica con mayor capacidad de
adaptacion del acceso auténomo, permitiendo ajustarse a las capacidades motrices,
intelectuales y sensoriales del nifio o nifia. Sin embargo, cabe recordar que el ordenador no
es mas que una herramienta y requiere del criterio y la guia de los profesionales para
convertirse en un producto de apoyo util y funcional.

La valoracion de la mejor forma de acceso al ordenador para cada nifio debera
realizarse de forma personalizada. Cuando no se pueda usar el raton y el teclado
convencionales, existe una gran diversidad de formas alternativas de acceso: trackballs,
joysticks, ratones dirigidos con el movimiento de la cabeza o incluso con la mirada, teclados
mas grandes o mas pequefios, con o sin cobertor, teclados virtuales... El lector interesado
encontrard mas informacion al respecto en Rosell y Coronas (2010) y en la web de la
UTAC™.

¥ UTAC (Unitat de Técniques Augmentatives de Comunicacié). Facultat de Psicologia de la

Universitat de Barcelona y Departament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunya,
http://www.utac.cat
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Para los nifios que pueden utilizar un ratén, sea convencional o cualquiera de los
formatos alternativos comentados, existen distintas webs con ejercicios y juegos que
permiten practicar las habilidades necesarias para su uso. En ellas encontraran actividades
en las que sélo tendran que mover el cursor (y por ejemplo un cerdito volador ird
persiguiéndolo), o tendran que hacer clic en un lugar determinado de la pantalla (por
ejemplo para hacer explotar un globo), o deberan pulsar y arrastrar hasta una posicion
concreta (por ejemplo para ordenar de menor a mayor una secuencia de ndmeros). Tres
ejemplos de este tipo de webs de libre acceso son: www.poissonrouge.com,
www.elbuhoboo.com y www.fungooms.com.

En el caso de las personas con pluridiscapacidad, sin embargo, las soluciones de
acceso a menudo pasan por la utilizacién de conmutadores, y el grado de autonomia que
van a proporcionar dependera del aprendizaje de habilidades especificas. Para aprender
estas habilidades hay disponibles sitios web interesantes tanto para realizar actividades de
“causa-efecto” como para entrenar habilidades de barrido con uno o dos pulsadores. Las
actividades més sencillas consisten en generar un efecto para cada activacion del
conmutador (por ejemplo pasar diapositivas de una presentacion, que puede contener
fotos); el siguiente nivel de exigencia consistira en que el efecto sblo se produzca si la
activacion se da dentro de un lapso de tiempo que esta indicado por una pista visual o
auditiva (por ejemplo puede aparecer un huevo en pantalla durante cinco segundos y si se
pulsa antes de que vuelva a desaparecer, se rompe la cascara y aparece un pollito).

La adquisicion de estas habilidades permite optar al acceso mediante barrido para
elegir entre distintas opciones. Una actividad podria consistir en realizar emparejamientos de
un modelo con cuatro 0 cinco opciones seleccionables (ver figura 7.8). Mediante ésta
mecanica se pueden trabajar gran cantidad de conceptos (emparejamiento de imagenes
idénticas, de imégenes distintas pero relacionadas, de nimeros con imégenes, de palabras
con imagenes...). Con algunos de los recursos disponibles para trabajar estas habilidades
se han conseguido importantes mejoras en los aprendizajes, siendo cada vez mas atractivos
y divertidos para los nifios que los utilizan. A modo de ejemplo podemos mencionar webs de
libre acceso como HelpkidzLearn®®, La Mosqueta® o Papunet®.

?Inclusive Technology., [en linea], http://www.helpkidzlearn.com
! Fundaci6 El Maresme., [en linea], http://www.lamosqueta.cat

22 papunet., [en linea], http://www.papunet.net
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Figura 7.8 Captura de pantalla de una actividad de emparejamiento accesible mediante
conmutador

Los programas especificos de comunicacion y control del ordenador para Windows,
como TheGrid 2% o TobiiCommunicator®, permiten generar y modificar actividades de
causa-efecto y didacticas, pero también comunicadores electronicos absolutamente
personalizados. Con estas plataformas podemos crear desde comunicadores de un solo
mensaje hasta complejos comunicadores, tanto pictograficos como alfabéticos, con barrido
visual y auditivo, a los que podemos acceder con multiples dispositivos como mediante uno,
dos o mas conmutadores. Existen también opciones Utiles de software gratuito como
Plaphoons® o InTIC* que permiten implementar algunas de estas soluciones, con menos
opciones de configuracion.

Los continuos cambios que se producen en el campo de la tecnologia hacen necesaria
una permanente actualizacién de los productos de apoyo electrénicos en general y de
aquellos basados en un ordenador en especial. En ocasiones nos plantearemos mejoras o
modificaciones debido a cambios en las capacidades del usuario o a la aparicion de nuevas
necesidades. En otros casos, aspectos como el lanzamiento de un nuevo programa al
mercado, el desarrollo de un nuevo motor de voces sintetizadas, o la descontinuacién en la
publicacion de nuevas versiones de un software, pueden hacer recomendable realizar
cambios o incluso actualizar todo el sistema.

No podemos cerrar este apartado sin hacer referencia a la oleada de dispositivos tipo
tablet y smartphone (iPhone®’, iPad y equipos basados en Android®®) que esta inundando el
mercado. Estdn surgiendo gran cantidad de aplicaciones relacionadas con comunicacion
aumentativa para ambas plataformas, pero en principio la mayoria estan disefiadas para

238 Sensory Software International Ltd., [en linea], http://www.sensorysoftware.com
** Tobii, [en linea], http://www.tobii.com
% projecteFressa. Software per a 'educacié especial, [en linea], http://www.xtec.cat/~jlagares/

%% |ntegracién de las Tecnologias de la Informacion y las Comunicaciones en los colectivos de
personas con diversidad funcional, [en linea], http://www.proyectosfundacionorange.es/intic/

%" ppple, [en linea], http://www.apple.com

?8 Android, [en linea], http://www.android.com/

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 144



Capitulo 7. Productos de apoyo y su uso para la participacién, la educacién y el juego

facilitar la interacciébn de nifios con trastornos del espectro autista. Sin embargo, en el
momento de la redaccion del presente capitulo, ya podemos encontrar los primeros
productos desarrollados para nifios de otros perfiles, como el “Switch Box” de Therapy
Box®, un conector de conmutadores para iPad, iPod y iPhone, o el “iPadCordlessSuper-
Switch®”, un pulsador para iPad con conexion bluetooth, que se puede utilizar en
aplicaciones como “TapSpeakChoice®’. Otra version de este dltimo programa,
“TapSpeakButton”, emula en un iPad un comunicador de un solo mensaje en el que toda la
pantalla actia como pulsador. Todo esto indica que a corto o medio plazo es muy probable
gue este tipo de dispositivos se conviertan en un recurso mAs para personas con

pluridiscapacidad.

Productos de apoyo para la movilidad asistida

Aunque a veces no es suficientemente conocido, el mercado actual ofrece gran
cantidad de adaptaciones que permiten conducir sillas de ruedas con motor a personas con
grave afectacion motriz, a pesar de que tengan dificultades en utilizar el joystick
convencional (ver Magdaleno, Nolla, Cabré y Rosell, en este libro). Este grado de control no
estd siempre al alcance de nifios con pluridiscapacidad, pero eso no deberia impedir que
pudiéramos ofrecerles experiencias de desplazamiento autébnomo o, por lo menos, de
deambulaciéon ya que acostumbran a mostrar un gran interés al mismo tiempo que se
favorece su participacion y aprendizaje de una forma activa. Uno de los intentos de dar
respuesta a esta necesidad es el proyecto de investigaciéon y desarrollo Palmiber®, un
vehiculo todavia no comercializado que dispone de un modo de control en el que el
conductor, mediante conmutadores, pone en marcha el vehiculo que circula de forma segura
y sin colisionar con obstaculos gracias a unos sensores de proximidad instalados en su
carroceria (ver figura 7.9).

 Therapy Box, [en linea], http://www.therapy-box.co.uk/
% RJ Cooper& Associates, Inc., [en linea], http://www.rjcooper.com
! TapSpeack ,LLC., [en linea], http://conleysolutions.com/wordpress/products/tapspeak-choice

%2 Anditec, Tecnologias de Rehabilitagao, [en linea], http://www.anditec.pt/palmiber-eng.html

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 145



Marc Coronas, Carme Rosell, NUria Pastallé

Figura 7.9 Nifio desplazandose en el prototipo de cochecito programable para facilitar el
acceso a nifios de corta edad y grave discapacidad

La tecnologia como medio, no como fin

Como ya hemos ido ilustrando a la largo del capitulo, las tecnologia ofrece multitud de
opciones a nifios con pluridiscapacidad, pero nos gustaria terminar recordando que no es un
fin en si misma, sino que deberia ser un instrumento para alcanzar objetivos funcionales y
significativos. El auge de los productos electronicos en los centros educativos y el facil
acceso a los mismos por parte de padres y educadores puede a veces generar expectativas
inadecuadas y confusién. En el uso de los productos de apoyo electronicos hay que tener
en cuenta y planificar un proceso de ensefianza para su uso, especialmente con la
poblacion de la que hablamos (Green, 2011). La tecnologia es una herramienta mas en el
proceso educativo, y puede ser una muy potente si se usa adecuadamente, pero siempre
deberia aplicarse como resultado de una reflexion sobre el objetivo al usarla y sobre si
existen alternativas mejores.
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CAPITULO 8. COOPERACION ENTRE PROFESIONALES Y
FAMILIAS DE NIROS CON PLURIDISCAPACIDAD"

JENNY WILDER, MATS GRANLUND Y EVA BJORCK-AKESSON

Este capitulo presenta y trata tres temas relacionados con las intervenciones
enfocadas a nifios: la familia y las adaptaciones familiares, el apoyo profesional a la familia y
la resolucién conjunta de problemas con la familia. En primer lugar se tratara el concepto de
familia y las adaptaciones familiares desde la perspectiva de la teoria ecocultural (Weisner,
2002; Weisner, Matheson y otros, 2005).

NINOS EN SU CONTEXTO FAMILIAR

Los nifios nacen en el contexto cultural de una familia. En la sociedad contemporanea
la vision tradicional de lo que constituye una familia se esta cuestionando en la teoria y en la
practica. Hanson y Lynch (2004) proponen una definicibn moderna del concepto de familia:
“Se considera familia cualquier unidad que se define a si misma como familia, incluyendo
tanto a individuos relacionados por lazos de sangre o matrimonio como a los que han
contraido el compromiso de compartir sus vidas” (Hanson y Lynch, 2004, p. 5). La familia es
la referencia basica en la infancia del nifio y el primer marco donde inicia su comprension del
funcionamiento del mundo. El nifio y su familia son interdependientes: se influyen
reciprocamente en su desarrollo. Asi, un miembro de la familia no puede ser enteramente
comprendido de forma independiente sino que debe ser considerado en relacién a su grupo
familiar. Las familias de nifios con discapacidades presentan mas similitudes que diferencias
con la familia tipica, ya que todas las familias viven en el entorno de una cultura y una
sociedad con reglas y recursos a los que deben adaptarse. Ademas, las familias pertenecen
a circulos sociales que les proporcionan apoyo formal e informal.

RUTINAS Y RITUALES FAMILIARES

La vida cotidiana de las familias de nifios con pluridiscapacidad se organiza segun
rutinas y rituales familiares de la misma manera como lo hace una familia tipica. Las rutinas
familiares se definen como comunicacién instrumental y acciones realizadas con regularidad

Y wilder, J., Granlund, M., y Bjorck-Akesson, E. (2012). Cooperacién entre profesionales y familias de
nifios con pluridiscapacidad. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y
contextos de intervencion (pp. 149-162). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut de Ciencies de
I'Educacié). Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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sin ningun significado especifico, por ejemplo, los habitos cotidianos como hacer la cama y
desayunar (Spangola y Fiese, 2007), que sirven para mantener la vida familiar. Estos
rituales se definen como comunicacion simbdlica y actos que aportan un significado a la
identidad de la familia como grupo. Los rituales familiares pueden incluir celebraciones,
tradiciones e interacciones, como por ejemplo, comidas familiares. Dada su predictibilidad y
regularidad, las rutinas y rituales tienen una funcién estabilizadora que puede liberar el
estrés de la vida cotidiana. Ademas, segun la teoria ecologica, la identidad cultural de una
familia se trasmite al nifio a través de las rutinas y rituales (Weisner, 2002). El analisis de
estos actos permite comprender cOmo esta organizada la familia como grupo y su sentido
como unidad colectiva.

Las rutinas diarias reflejan una mezcla de valores personales y culturales, muestran
las creencias de los padres sobre los hijos y la familia. Las rutinas diarias estan constituidas
por actividades y practicas e incluyen 5 caracteristicas: objetivos y valores, motivos y
emociones, tareas a realizar, un modelo de conducta normativa o apropiada y las personas
gue estan presentes. El nifio construye su propia historia y al mismo tiempo contribuye a
crear la historia familiar gracias al proceso diario de compartir una vida cotidiana funcional y
con sentido.

Al formar parte de la vida diaria de una familia, el nifio con discapacidades multiples
aprende a conocer el funcionamiento del mundo asi como los habitos y rutinas de la familia.
Puede sentirse seguro al reconocer las interacciones no sélo con los padres sino también
con otros miembros de la familia con los que se relaciona habitualmente en diferentes
ambientes y en diversas actividades. A esto podemos llamarle “sentirse en casa’. Al
interactuar con los padres, el nifio asimila el funcionamiento de las interacciones
interpersonales y al mismo tiempo toma conciencia de si mismo como sujeto. Las
interacciones compartidas se dan en un contexto de vida cotidiana con rutinas especificas
de la familia y se extienden a su ambito cultural.

El contexto familiar es especialmente importante para el desarrollo y el bienestar de
los nifios con mdltiples discapacidades ya que ellos son mas dependientes de los otros en
todos los aspectos de su vida. Un buen funcionamiento familiar asegura no solo el de la
salud fisica del nifio sino también el de su salud psicoldgica, por ejemplo, con el sentimiento
de pertenencia y las posibilidades de entenderse a si mismo a través de otros en quienes
confia.

Actividades familiares

Como se ha descrito anteriormente, las oportunidades naturales de aprender en la
vida diaria se dan en las rutinas y rituales de su familia y las actividades que se hacen en
ellas. En estas actividades pueden patrticipar alguno o varios de los miembros de la familia.
Se ha sefialado la importancia de la participacion del nifio en las actividades diarias de la
familia, pero ¢sabemos de qué actividades consta la vida cotidiana de los nifios con
discapacidades mdltiples y cdmo conseguir su participacion en ellas? En un estudio sueco
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se pregunté a 60 familias de nifios y jévenes con pluridiscapacidad qué actividades
realizaban habitualmente y cémo era la participacion del nifio/joven en ellas (Axelsson,
Wilder y Granlund, estudio en curso). Las actividades familiares se median con un
cuestionario a los padres que contenia preguntas en 5 areas: actividades de interior,
preparar las comidas, rutinas, actividades de exterior, y actividades organizadas o salidas. El
estudio mostro que las actividades que se hacian diariamente o un par de veces por semana
y en las que el nifio participaba eran las siguientes:

¢ Actividades de interior: ver la TV/peliculas, leer, cantar, escuchar masica, jugar o estar
con los padres.

e Preparar las comidas: desayunar, almorzar 0 merendar juntos.

¢ Rutinas: levantarse, irse a la cama, hacer la bolsa para ir a la escuela, recoger
después de jugar, descansar, ir en coche.

e Actividades de exterior: ir a pasear, jugar con adultos u otros nifios.

e Las actividades organizadas son las que se hacen una vez al mes 0 con un poco mas
de frecuencia: ir juntos a actividades de ocio infantiles, ir de compras, al teatro, al cine,
a conciertos, o visitar a familiares.

En el mismo cuestionario, la participacion de los nifios y jévenes en las actividades se
media segun la percibian los padres. Los nifios participaban mas en las actividades que
eran mas ludicas que rutinarias y en las que estaban mas orientadas a ellos. Por ejemplo,
los nifios participaban mucho en actividades como jugar con los padres o ir juntos a
actividades de ocio infantiles, pero participaban poco en actividades como la rutina de
levantarse o preparar la bolsa de la escuela.

El estudio anterior describe la vida cotidiana de los nifios con pluridiscapacidad y
cuales son las actividades familiares en las que éstos se sienten involucrados y en las que
podrian participar. El estudio muestra que hay muchas actividades en las vidas de los nifios
pero que participan mas en las que estan orientadas hacia ellos. En la blsqueda de un
desarrollo éptimo de los nifios es importante reflexionar sobre el significado que tienen los
habitos y rutinas en una familia y lo que se transmite con ellos al nifio. Las actividades
orientadas a nifios, como por ejemplo jugar con los padres, implican al nifio en emociones
positivas y mantienen la interaccién con la familia mientras que las rutinas diarias, como por
ejemplo recoger, implican el desarrollo de ciertas habilidades y lo involucran en el
funcionamiento familiar a la vez que transmiten informacién cultural que puede ampliar los
conocimientos del nifio.

ADAPTACIONES DE LAS FAMILIAS DE NINOS CON PLURIDISCAPACIDAD

Se puede asegurar que tener un hijo con multiples discapacidades es un reto adicional
para las familias. Las investigaciones han mostrado que la relacion longitudinal entre las
caracteristicas del nifio y las adaptaciones por parte de la familia con nifios con retraso del
desarrollo se explica mejor a través de un modelo centrado en el nifio que mediante un
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modelo transaccional. Esto significa que las caracteristicas de los nifios con discapacidades
influyen mas en el desarrollo de la vida diaria que cualquier otro factor.

La reaccion de la familia ante el hecho de tener un nifio con discapacidades transcurre
por diferentes fases. Al principio la familia se adapta a la situacién. En la fase de adaptacion
intervienen varios factores: la interaccion entre los miembros de la familia y los patrones de
funcionamiento establecidos, la valoracion de la discapacidad y su severidad, la manera de
resolver y afrontar problemas y los recursos de resistencia de la familia. En el enfoque
ecocultural sobre la adaptacion de la familia, se considera tanto la naturaleza y la expresion
de la discapacidad del nifio como las circunstancias materiales y los recursos personales de
la familia. ElI concepto de adaptacion familiar se utiliza para explicar la respuesta funcional
de una familia a las demandas de la vida diaria que implican a un nifio con discapacidad.
Las adaptaciones familiares requieren tanto la adaptacion a los factores externos, por
ejemplo las costumbres sociales, como a los factores internos familiares, por ejemplo las
necesidades especificas que los nifios tienen segun su edad. El proceso de adaptacion es
muchas veces inconsciente y el objetivo del mismo es llevar una vida cotidiana de acuerdo
con las creencias y los valores de la familia, las necesidades de cada uno de los miembros y
las expectativas sociales de su entorno. El objetivo es pues construir y sostener una rutina
diaria satisfactoria y coherente para toda la familia en cuanto a sus creencias sobre la familia
y los nifios (Weisner, Matheson y otros, 2005). En el proceso de conseguir una vida
cotidiana sostenible, los padres priorizan sus adaptaciones y la intensidad de las mismas,
llegan a compromisos para equilibrar las adaptaciones que hacen de sus creencias sobre la
familia y la vida de los nifios.

Las investigaciones muestran que las familias con nifios con discapacidades del
desarrollo hacen muchas adaptaciones en cuanto al cuidado del nifio, fuentes de
informacion parental y soporte social. Parece que las adaptaciones que se llevan a cabo
estan mas relacionadas con el impacto que el nifio tiene en la rutina diaria que con el estado
de desarrollo del nifio. Ademas, se ha observado que la cantidad de problemas que tiene el
nifio y su naturaleza estan relacionados con la cantidad de adaptaciones que deben hacerse
en el &mbito de su cuidado, accesibilidad de servicios y recursos econémicos.

En un estudio realizado con familias suecas, se han observado las adaptaciones
hechas por las familias de nifios con multiples discapacidades. Este estudio exploratorio
llevado a cabo con 8 familias tenia como objetivo estudiar como evolucionaba la vida
cotidiana con el tiempo (Wilder y Granlund, pendiente de publicacién). Los resultados
mostraron que las adaptaciones familiares estaban mayoritariamente centradas en los nifios,
ya gue estos eran sumamente dependientes de sus padres y asistentes personales. Pero se
daban asimismo otros factores que influian en la evolucion de la vida familiar, por ejemplo el
entendimiento entre los padres, el apoyo emocional informal y la implicacion del padre con el
nifio. Las adaptaciones familiares eran mas intensas en las familias con recursos limitados
como por ejemplo, el hecho de tener que asumir una carga significativa en las tareas
generales del cuidado del nifio, la renta baja y la incertidumbre en la relacion de los padres.
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Circulos sociales

El apoyo social tiene un papel relevante a la hora de reducir el estrés. El buen
funcionamiento de los circulos sociales tanto formales como informales ayuda a las familias
con nifios con discapacidades en su vida diaria. Estas familias y sus hijos muchas veces
tienen circulos sociales muy restringidos. Uno de los pocos estudios longitudinales sobre el
impacto a lo largo de la vida en familias americanas con nifios con discapacidades del
desarrollo (Mailick-Seltzer, Greenberg y otros, 2001) concluyé que con el tiempo estos
padres tenian menos contacto con sus amigos en comparacion con otros padres, visitaban a
sus amigos con menos frecuencia. Sundqvist y Ronnberg (2010) en un estudio de 14 nifios
de edades comprendidas entre 7 y 13 afios que utilizaban comunicacion aumentativa y
alternativa, observaron que sus circulos sociales eran reducidos, consistian
mayoritariamente en adultos profesionales y no tenian amigos intimos. En el estudio
cualitativo longitudinal de Wilder y Granlund (pendiente de publicacién) se advirtié que los
circulos sociales de los 8 nifios con mdltiples y graves discapacidades estudiados y los
respectivos circulos sociales de sus familias no solian coincidir. Los nifios del estudio tenian
en su circulo social pocos nifios sin discapacidades, pocos amigos de la familia y el namero
de abuelos y su lugar en su circulo era diferente que en el de sus familiares. Se observo
también que los asistentes personales y otros profesionales que atendian a los nifios
estaban mas proximos en sus circulos sociales que en el de sus familias. Estas tendencias
se mantenian estables en el tiempo.

Para poder ayudar a las familias con nifios con pluridiscapacidad de una manera
profesional, es importante evaluar toda la situacion familiar, tener la imagen de la vida
cotidiana de la familia. Aparte del conocimiento especifico sobre el nifio y las caracteristicas
familiares, esto incluye conocer la forma y el funcionamiento de sus circulos sociales
formales e informales y los factores que influyen en como se adaptan las familias.

AYUDA PROFESIONAL PARA LA FAMILIA

La ayuda profesional para la familia implica ofrecerle servicios con el objetivo de
optimizar el bienestar de los padres y de los hijos. Los servicios profesionales pueden
orientarse a ayudar a las familias a afrontar los factores estresantes que implica tener un
nifio con discapacidad y a promover el uso de recursos familiares internos y externos. Puede
destinarse también a ensefar a los padres a ayudar a su hijo en la vida diaria, por ejemplo,
en sus interacciones comunicativas.

Un modelo que se ha utilizado ampliamente en investigacion para entender la
situacion y adaptacion de la familia es el modelo ABCX. En este modelo, A es el nifio con
discapacidad como factor estresante, B son las estrategias y formas de evaluacion y C
serian los recursos incluyendo el soporte social. Juntos producen X que es el resultado en
forma de adaptacion familiar (Ferguson, 2002; Risdal y Singer, 2004). El modelo ha sido
redefinido y elaborado durante los pasados afios y ha evolucionado hacia el estudio de
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perspectivas mas salutogénicas en la adaptacion de la familia, en lugar de centrarse en la
patologia, asi como hacia el estudio de otros factores aparte del nifio con discapacidad
como elemento estresante (YIvén, Bjorck-Akesson y Granlund, 2006).

Las familias con nifios con discapacidades viven e interactian con ellos de manera
diversa. Las variaciones dependen de distintos factores que pueden relacionarse con A, B y
C en el modelo ABCX. Respecto a A (nifio y factores familiares como estresores), varios
aspectos de la manera de funcionar del nifio y la familia se han identificado como estresores
0 caracteristicas que afectan negativamente a la familia, como el tipo y la gravedad de los
problemas que afectan al nifio, la situacién de la familia y la personalidad del nifio y de los
padres (Grant y Whittel, 2000). Los estudios sobre los factores relacionados con el nifio que
afectan a la familia, han puesto de manifiesto que los problemas de actitud y las condiciones
inestables de salud de los nifios con discapacidades tienen un efecto mayor en la vida diaria
de la familia que el tipo y la gravedad de la discapacidad. Por ejemplo, King, King y otros
(1999) observaron que los problemas de actitud de los nifios eran el factor predictivo méas
importante del bienestar de la familia. Por ello es importante que los profesionales adapten
su ayuda no solo a la discapacidad del nifio y sus limitaciones sino también a su
personalidad, a su actitud y a la condicién inestable de su salud.

Los estudios de cémo los factores familiares afectan al funcionamiento de la familia
ofrecen un patron desigual. Mailick-Seltzer, Greenberg y otros (2001) no encontraron
diferencias a lo largo del tiempo en la estabilidad o en el estado civil de los padres de los
nifios con discapacidades y los padres de los nifios de desarrollo tipico. Un meta-analisis de
las adaptaciones en la relacion de pareja de los padres de nifios con discapacidades
concluyé que estos padres estaban expuestos a un mayor nivel de estrés en su relacion que
los padres de los nifios de desarrollo tipico, aunque la diferencia entre los grupos era
reducida (Risdal y Singer, 2004). Ademas, en estas familias puede que no sea el nifio con
discapacidad el que presenta mayores dificultades sino que sea otro de los hijos o un adulto
de la familia el que presenta dichas dificultades o elementos de estrés (Costigan, Floyd y
otros, 1997). En las familias tipicas, se ha encontrado una correlacion entre los
enfrentamientos de pareja y el rechazo del padre a ejercer su paternidad (Katz y Gottman,
1996). Cuando los maridos infelices abandonan el matrimonio, también abandonan a su hijo.
Las personas sin pareja con nifios con discapacidad experimentan mas estrés en la
paternidad/maternidad que las personas con pareja (Emerson, 2003). Los profesionales
deben ajustar su ayuda a la estructura familiar y a su contexto.

El estrés de los padres en relacion al nifio con discapacidad a veces soOlo esta
indirectamente relacionado con la discapacidad del nifio y puede tratarse a través de la
interaccién con los profesionales. La informacion sobre la discapacidad del nifio, el
pronéstico, las intervenciones y otros temas relacionados pueden percibirse como
estresores y por lo tanto ser temas criticos en la relacién entre los profesionales y la familia.
La actitud, la personalidad y la fragilidad del nifio, asi como las intervenciones que los
profesionales disefian para él, pueden impactar indirectamente en el funcionamiento de la
familia al afectar el estilo de vida y las rutinas cotidianas (Bernheimer y Keogh, 1995). Los
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padres pueden sentir que el nifio domina el estilo de vida de la familia lo que puede restringir
las actividades que la familia hace en conjunto, pueden encontrar estresante conseguir el
equilibrio entre cambiar las rutinas, implementar intervenciones y llevar una vida cotidiana
sostenible (Bernheimer y Keogh, 1995). Por eso los profesionales deben ayudar a las
familias a organizar sus rutinas de manera sostenible y disefiar y adaptar las intervenciones
al nifio, al estilo de vida y a las rutinas familiares. Un factor de estrés adicional en la
interaccion de los padres con los profesionales tiene que ver por un lado con las
responsabilidades de cada parte y por otro con la correspondencia entre el apoyo o ayuda
que necesitan y la que reciben. Los padres lo son para toda la vida mientras que los
profesionales solo estan con los nifios en determinadas ocasiones. Las intervenciones, sin
embargo, pueden no ser responsabilidad de los padres y en este caso, si la ayuda ofrecida
no se corresponde con la requerida, los padres pueden sentir que no se les ha ayudado en
absoluto (Carpenter, 2005).

La ayuda profesional a las familias tiene efectos sostenibles en el funcionamiento
familiar si ofrece estrategias para afrontar y fomentar el uso de los recursos existentes.
Segun Ylvén y Granlund (2009) afrontar esta situacioén es un proceso que implica esfuerzos
continuados en el pensamiento y en las acciones para manejar las demandas que se
perciben como factores estresantes. Folkman (1997) ha descrito cuatro maneras de afrontar
el hecho de tener un nifio con discapacidades de manera positiva. La valoracion positiva se
refiere a las estrategias cognitivas que se utilizan para reinterpretar las situaciones de estrés
de una manera més positiva. Afrontar el problema centrandose en un objetivo se refiere a
aplicar estrategias para aumentar el control sobre la situacion y establecer objetivos
realistas. Ello se facilitaria mediante la recogida de informacion, la planificacion y la toma de
decisiones. Las creencias y practicas espirituales se vinculan con las estrategias utilizadas
en el proceso de duelo, la basqueda de sentido y esperanza y de enfocar las situaciones
desde la filosofia personal de vida. Dotar los acontecimientos cotidianos de sentido positivo
es la estrategia de hacer juntos cosas que nos hacen sentir bien, en las que se encuentra
sentido y que proporcionan un alivio en la experiencia dificultosa de la vida diaria. La
revaloraciéon positiva, asi como las creencias espirituales y el dotar los sucesos cotidianos
de sentido positivo, pueden ser consideradas estrategias emaocionales y son especialmente
efectivas para afrontar hechos que no son maodificables, por ejemplo el hecho de que un
nifo tenga discapacidad.

Las estrategias de resolucion de problemas centrdndose en un objetivo son
especialmente efectivas para afrontar los problemas que si tienen solucién. A veces se
puede utilizar al principio una estrategia de valoracién positiva para reinterpretar o redefinir
un problema que no tiene solucion. Por ejemplo, “el nifio no puede hablar” se puede redefinir
en un problema que si puede ser solucionado como por ejemplo, “el nifio no utiliza simbolos
para la comunicacion aumentativa y alternativa”. A continuaciébn pueden utilizarse
estrategias para afrontar el problema centrandose en un objetivo. Parece que la mayoria de
familias empiezan con estrategias emocionales para reducir el estrés y después pasan a
estrategias de resolucion de problemas utilizando los recursos existentes con mas habilidad,

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 155



Jenny Wilder, Mats Granlund, Eva Bjérck-Akesson

por ejemplo, implicando a su circulo social en la resolucién de problemas (Grant y Whittel,
2000). Los profesionales pueden facilitar este cambio de enfoque.

Ylvén y Granlund (2009) han estudiado si, en las reuniones que se hacen para
planificar la intervencion, los profesionales ayudan a los padres a adoptar estrategias para
afrontar los problemas asi como el modo de llevarlas a cabo. Constatan que los
profesionales se concentran en fomentar que los padres utilicen las estrategias para afrontar
el problema centrandose en un objetivo, utilizandolas ellos mismos o respondiendo
positivamente cuando los padres las utilizan. Probablemente el proceso de resolucion
conjunta de problemas es la estrategia clave para incrementar las habilidades de los padres
a largo plazo para vivir con un nifio con discapacidad.

Resolucidon conjunta de problemas con la familia

En un modelo para la resolucion conjunta de problemas basado en la teoria sistémica,
el proceso de intervencion se considera un proceso de aprendizaje tanto para los padres
como para los profesionales, por lo que el punto de partida son los conocimientos que tienen
y el papel que asumen los unos y los otros. El ciclo de intervenciones utilizado en la
resolucion conjunta de problemas puede describirse en ocho pasos recurrentes en el
tiempo: (1) descripcion del problema, (2) causas del problema, (3) priorizacion del problema,
(4) establecimiento de objetivos, (5) disefio de la intervencién, (6) implementacion, (7)
evaluacion de la implementacion y (8) resultado (Bjorck-Akesson y Granlund, 2005).

El primer paso en el modelo de resoluciéon conjunta de problemas consiste en describir
los problemas concretos en la vida diaria del nifio con palabras de facil comprension. Los
problemas pueden referirse a acciones y sucesos poco frecuentes o que no suceden nunca.
Un ejemplo podria ser que el nifio apenas inicia la conversacion con otros nifios o con los
padres. Los problemas pueden también estar relacionados con acciones y sucesos que se
dan con demasiada frecuencia o actitudes negativas que no deberian suceder en absoluto.
Un ejemplo puede ser que el nifio repita continuamente las mismas frases. Al guiar el
asesoramiento para cada problema se utilizan multiples explicaciones posibles. Las
explicaciones para el problema se buscan tanto en el entorno fisico y social del nifio como
en la interaccién entre este y el entorno. Por lo tanto, pueden tener relacién con el cuerpo,
con las actividades, con la participacion y con el entorno. Una explicacion de porqué el nifio
apenas inicia la interaccion comunicativa puede ser que tenga pocas posibilidades de
expresarse debido a sus limitaciones fisicas. Puede deberse asimismo al hecho de que las
personas de su entorno no esperan a que el nifio inicie la comunicacién. También puede
deberse a las pocas posibilidades que el nifio tiene de estar cerca de otros nifios o de
seguirlos en los juegos. Estas son sélo algunas de las posibles explicaciones a este
problema. En la mayoria de los casos se dan multiples explicaciones a cada problema y se
debe hacer un andlisis para compararlas, clasificarlas y priorizarlas. La familia, en
colaboracién con los profesionales, tiene que pensar qué problema resolver primero entre
una lista de alternativas.
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El objetivo se describe como un estado deseable y esta relacionado con el problema
gue se presenta. Cuando se alcanza el objetivo, el problema deberia haber disminuido o
haber dejado de existir. En el ejemplo anterior, el objetivo podria ser que el nifio iniciara la
comunicacion con mas frecuencia que antes y se podria expresar de una forma concreta
como la siguiente: “que el nifio inicie la conversacion con otro nifio tres veces durante el
recreo de después de la comida”. La base del modelo es utilizar las diferentes explicaciones
del problema para disefiar los métodos de intervenciéon en un proceso de colaboracion que
implique a la familia y a los profesionales. El método para resolver el problema de la falta de
iniciativa para iniciar la conversacion descrito anteriormente puede basarse en las
explicaciones dadas. Las limitaciones fisicas del nifio se afrontarian utilizando ayudas
técnicas de comunicacion; el hecho de que los adultos no esperen a que el nifio inicie la
conversacion llevaria a formar a los adultos para que aprendan como esperar; y que el nifio
no esté cerca de sus comparferos podria solucionarse organizando juegos de mesa en el
interior. Tras la implementacion de la intervencién puede evaluarse el resultado con una
escala de objetivos conseguidos.

ESTADO DE SALUD

(patologia o discapacidad)

Funciones corporales Actividades Participacion
y estructuras

t | t

y A
Factores del Factores
entorno nersonales

Figura 8.1 Interaccién entre los componentes de ICF-CY (Adaptado de WHO, 2007).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidades y la Salud para
Nifios y Jévenes (International Classification of Functioning Disability and Health for Children
and Youth, ICF-CY) de La Organizacion Mundial de la Salud (The Word Health Organisation,
WHO- 2007) ofrece un marco y unas bases que pueden ser efectivas en la intervencién para
la resolucion conjunta de problemas (Figura 8.1). Puede utilizarse como lenguaje comun
para profesionales y padres (Simeonsson, Bjorck-Akesson y Lollar (2012). En el modelo
interactivo, la descripcion y las explicaciones de los problemas se pueden describir
centrandose en la estructura o funciones corporales, en las actividades y en la participacion
y/o centrandose en factores del entorno.

El modelo de la resolucién conjunta de problemas ofrece diferentes papeles a los
padres y a los profesionales y se construye a partir de los conocimientos especificos de
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ambas partes. En primer lugar, la familia es experta en la formulacién de problemas en lo
gue se refiere a la descripcion, las explicaciones y la clasificacién de los mismos. Los
miembros de la familia, y también el nifilo mismo, conocen bien las dificultades relacionadas
con su vida diaria y con la actitud de este y de la familia. Ellos son los mas cualificados para
describir su vida diaria, incluyendo los roles, estructuras, rutinas y actividades. Los
profesionales, por su parte, son expertos en guiar a los padres en la expresion de sus
problemas y pueden ofrecer ayuda en priorizar los problemas a tratar. Pueden ayudar
también a las familias a encontrar explicaciones validas de los problemas. Los profesionales
tienen conocimientos sobre temas relacionados con la estructura y las funciones corporales
y sobre el diagnéstico, y tienen informacion sobre la deficiencia y la discapacidad del nifio,
todo lo cual es importante para explicar y priorizar los problemas. Cuando se trata de
clasificar los problemas segun el orden en que deben ser tratados, los padres son los
expertos, pero puede que necesiten ayuda de los profesionales para entender las posibles
consecuencias de su clasificacion. De la misma manera, los padres son capaces de juzgar
la funcionalidad de los objetivos para el nifio, pero pueden necesitar ayuda para formular
dichos objetivos de un modo que permitan su evaluacion. Los profesionales, por su parte,
son especialistas en disefiar métodos basados en las explicaciones de los problemas.
Multiples explicaciones facilitan el uso de diferentes métodos para resolver el mismo
problema. Los miembros de la familia saben cémo integrar los métodos en su vida diaria. Si
los métodos se usan poco en la familia, debemos considerar que estos no encajan con la
vida diaria ni con las rutinas de la familia. Finalmente, los padres y los profesionales deben
evaluar conjuntamente los resultados de la intervencién. El uso de escalas de objetivos
conseguidos ha demostrado ser un buen método para evaluar los resultados y también para
mejorar la correlacion entre los problemas y los objetivos.

En conjunto, el modelo anterior es un ejemplo de un proceso de resolucién conjunta de
problemas con funciones claras para los padres y los profesionales en todas las etapas del
proceso de intervencion. La resolucién conjunta de problemas promueve una doble
perspectiva que incluye tanto un punto de vista funcional como de desarrollo en la seleccion
de objetivos y métodos para la intervencién. Se considera como un proceso de aprendizaje
mutuo que construye una base de conocimiento compartido en una dimension unificadora.
La evaluacion se convierte en un proceso en el que familias/padres y profesionales
aprenden unos de otros sobre el nifio y el contexto social en el que este vive. A continuacién
se muestra un ejemplo de resolucién conjunta de problemas, donde los profesionales y una
familia con una nifia de cinco afios con pardlisis cerebral y disartria, trabajan juntos para
establecer un plan de intervencion.

El problema que tienen los padres en su vida cotidiana es que su hija no participa en
las actividades familiares. El problema se formula en términos de la falta de habilidad de su
hija para usar el lenguaje oral. Después de una reunién con los profesionales, el problema
se reformula y se centra en que la hija no inicia y no participa en la interaccién con los
miembros de la familia independientemente del modo de comunicacién. La atencién se ha
desplazado de la funcion del cuerpo (habla) a la actividad y la participacion (iniciar y
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participar en la interaccion). En el modelo ICF-CY se pueden encontrar explicaciones de las
causas de un problema a todos los niveles. Los problemas de interaccion pueden ser
debidos a una serie de causas a nivel corporal que se relacionan con la recepcion y
produccion del lenguaje, asi como con su capacidad motora. Las explicaciones relacionadas
con la actividad pueden estar relacionadas con las habilidades de comunicacion, el uso de la
palabra, la adquisicion del lenguaje y la produccién de habla. A nivel de participacion, las
explicaciones al problema pueden encontrarse en las interacciones interpersonales. A nivel
del entorno, las explicaciones relevantes se pueden encontrar en la falta de productos y de
tecnologia para la comunicacion, en el tipo de apoyo y de relaciones, y en las actitudes o en
las acciones individuales de los miembros de la familia. El objetivo para la nifia sera
participar en la interaccion de las actividades familiares. Cada explicacion del problema
sobre la interaccibn da sugerencias para el método adecuado de intervencion. Si los
problemas se asociaran con la produccion y la recepcion del lenguaje, un logopeda podria
enfocar su intervencion en el lenguaje. Para aprender como iniciar la interaccion con los
miembros de la familia, seria apropiado trabajar en habilidades de iniciacion de la
comunicacion en la vida diaria. Cuando las explicaciones se relacionan con la comunicacion
interpersonal, la intervencion se centrara en la interaccion entre la nifia y los otros miembros
de la familia. En cuanto a las explicaciones relacionadas con los factores del entorno, por
ejemplo simbolos de comunicacién o tecnologia de apoyo, se buscaran otros métodos
alternativos que se adapten a la familia. En el proceso de resolucion conjunta de problemas,
la familia y los profesionales daran prioridad a algunos de los métodos en el disefio de las
intervenciones.

A través de la resolucién conjunta de problemas, los profesionales pueden ayudar a la
familia a organizar las rutinas de la vida diaria y a disefiar intervenciones que se adapten a
dichas rutinas y a su estilo de vida. El modelo ABCX (Ferguson, 2002; Risdal y Singer,
2004) se puede relacionar con la resolucién conjunta de problemas como un medio de
estructurar el circulo de intervencién. “A” representa la comunicacion del nifio y los
problemas de interaccion como un factor estresor, “B” denota la resolucion de problemas
como estrategia de afrontamiento al mismo y “C” representa los recursos como el
aprendizaje de nuevas habilidades y el apoyo y evaluacién de los profesionales para facilitar
los cambios en la vida cotidiana. Esto va a producir X que seria el resultado: el ajuste de la
vida familiar de manera que tengan mayores posibilidades de interaccion.

CONCLUSIONES

En este capitulo se ha tratado el tema de la familia y las adaptaciones que esta
adopta, del apoyo de los profesionales a la familia en el afrontamiento de problemas y de la
resolucion conjunta de problemas en las intervenciones enfocadas a nifios con mdltiples
discapacidades. Se ha enfocado el tema tanto desde la teoria, utilizando la teoria ecocultural
y la teoria de sistemas, como desde la practica, utilizando el modelo ICF-CY y el modelo de
resolucion conjunta de problemas, y se ha ilustrado con ejemplos de estudios de
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investigacion. Las familias de nifios con pluridiscapacidad son heterogéneas como grupo, y
como familias individuales requieren soluciones individuales. La colaboracién profesional
requiere tiempo e implicacion de todas las partes. El modelo de resolucion conjunta de
problemas es un método concreto de trabajo a través del cual profesionales y padres
pueden trabajar en estrecha colaboracion para lograr intervenciones adaptadas
individualmente. Por ultimo, como Carpenter (2005) expres6é de manera muy elocuente, si el
apoyo proporcionado no coincide con el apoyo necesario, los padres pueden sentir que no
se les ha prestado ningun apoyo. Una creciente cantidad de investigaciones muestra que las
intervenciones son mas efectivas cuando se planifican junto con la familia, y toman como
punto de partida los problemas percibidos por esta y las adaptaciones en su vida diaria.
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CAPITULO 9. FOMENTO DE LA AUTONOMIA MEDIANTE EL
DESPLAZAMIENTO ASISTIDO"

FANNY MAGDALENO, ROSA MARIA NOLLA, NATALIA CABRE, CARME ROSELL

La tecnologia de apoyo puede mejorar la calidad de vida, facilitar la inclusion social y
proveer, cuando sea posible, el desplazamiento auténomo. Para la mayoria de las personas,
andar y movernos con normalidad es tan facil y natural que no le damos importancia. Para
las personas con pluridiscapacidad, el manipular o el andar estan comprometidos y muchas
veces no son posibles, sin embargo, pueden mostrar gran interés en desplazarse si tienen
los medios apropiados. Con frecuencia, la movilidad independiente con ayudas técnicas
adecuadas es crucial, y puede constituir un punto de partida para fomentar nuevas
experiencias, motivaciones, contactos sociales y oportunidades para aprender (Curry, 1998;
Juan, Roca y Rosell, 1999; Nisbet, Craig, Odor y Watson, 1993). Sin duda, en el caso de los
alumnos con pluridiscapacidad, facilitar el dispositivo adecuado y el mecanismo de control, y
localizar el segmento del cuerpo y el movimiento residual apropiado es un reto (Soro-
Camats, Roca, Soriano y Rosell, 2002).

Para localizar los movimientos voluntarios adecuados que un nifio puede utilizar para
controlar tecnologia de apoyo que le permita moverse o desplazarse, se realizan
evaluaciones mediante pruebas estandarizadas, observaciones directas, registros y
filmaciones. Por ejemplo, hace algunos afios, después de evaluar a un alumno con paralisis
cerebral tipo tetraparesia espastico-disténica, se observd que Unicamente podia realizar
movimientos distales voluntarios con el pie izquierdo, después de un periodo de
entrenamiento con la fisioterapeuta y educadores del centro, se adapté una silla con motor
poniendo un joystick en forma de bola grande en el reposapiés. En breve tiempo pudo dirigir
la silla con gran autonomia (Roca, Soro-Camats y Villagrasa, 2003; Soriano y Roca, 2001).

Cuando le damos a un alumno de estas caracteristicas la posibilidad de moverse o de
desplazarse, estamos dandole la oportunidad de participar activamente en su entorno. Es lo
que Craig y Nisbet (1993) llaman “movilidad aumentativa”. La adquisicion de autonomia en
el desplazamiento crea situaciones que facilitan la relaciéon con los demas, por lo tanto,
favorecen la comunicacion, las habilidades sociales, la toma de decisiones, la resolucion de
situaciones cotidianas y, en general, la autonomia personal y la insercion social. EI mayor

1 Magdaleno, F., Nolla, R.M?,, Cabré, N., y Rosell, C. (2012). Fomento de la autonomia mediante el
desplazamiento asistido. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y
contextos de intervencién (pp. 163-174). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut de Ciéncies de
I'Educacio). Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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control e implicacién en el entorno puede conllevar un aumento de la autoestima y, a la vez,
modificar la imagen que generan de una mayor competencia y posibilidades.

A continuacién explicaremos el proceso para facilitar el desplazamiento de un nifo con
trastorno motriz, afectacion cognitiva y discapacidad visual, de forma longitudinal, desde los
10 hasta los 18 afos.

DESCRIPCION DEL ALUMNO Y SU CONTEXTO

Pedro tiene actualmente 18 anos, es un chico muy sociable que le gusta conversar
con companferos y adultos, y participar en las fiestas y en las excursiones del centro de
educacién especial de Vilafranca del Penedés. Presenta un diagnéstico de paralisis cerebral
tipo triplegia espastico-distonica con mas afectacion del lado derecho del cuerpo. En este
alumno, ello implica una grave afectacién de las extremidades inferiores y del brazo
derecho, con una moderada afectacién del brazo izquierdo, que le hace dependiente de la
ayuda del adulto para realizar las actividades cotidianas. El tono muscular aumenta frente a
cualquier estimulo externo, le cuesta disociar los movimientos y cuando se mueve aparecen
componentes disténicos (cambios repentinos del tono muscular). Por ejemplo, cuando tiene
que coger la cuchara para comer, su cuerpo se pone en tension y aumentan los
movimientos involuntarios hasta que consigue coordinarlos. Ello se hace muy evidente ante
situaciones nuevas y actividades que son de su especial interés. Se realiza el seguimiento
médico en el servicio de neurologia del Hospital de Sant Joan de Déu (HSJD)? y en el
servicio de rehabilitacién del Institut Guttmann®. Tiene afectacién visual secundaria con
pérdida total de vision en el ojo derecho y parcial en el ojo izquierdo, con un buen
aprovechamiento de los restos visuales. Esta afiliado a la ONCE* y se hace el seguimiento
desde su centro de recursos educativos. Por cambio de domicilio familiar, llegd al centro a
los 9 afios procedente de otra escuela de educacion especial.

Vive con su madre y sus dos hermanos, pasa algunos fines de semana y parte de las
vacaciones con su padre y cada dia pide hablar por teléfono con él. Participa activamente en
la vida familiar y controla las rutinas cotidianas, sabe que el fin de semana que esta con su
madre ird a cenar al bar dénde le ponen el karaoke para que pueda cantar, en ocasiones,
baja a la plazoleta con su hermano gemelo y el grupo de amigos de éste o va a la piscina.
También, cuando esta con su padre siempre visita a sus abuelos y sabe que lo afeitan.

En el contexto escolar recibe atencion de fisioterapia dos veces por semana y se
establece el control postural, mediante material especifico, para realizar diferentes cambios
de posicion durante la jornada. Se tiene en cuenta que no esté mucho tiempo en la misma

2 Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. Hospital materno infantil especializado en la atencién al
nifio, al adolescente y a la mujer, www.hsjd.org

® Institut Guttmann. Hospital de Neurorehabilitacio, www.Guttmann.com

* ONCE. Institucion para atencion a personas con discapacidad visual. Cuenta con el Centro de
Recursos Educativos que aporta asesoramiento a las escuelas, www.once.es
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posicién para evitar deformidades y contracturas, con este propdsito alterna las posiciones
de sentado, de pie y tumbado. Para estar sentado con el cuerpo alineado de forma correcta
y confortable, utiliza una silla adaptada con cabezal, controles laterales de tronco, cinturén
pélvico, taco abductor y reposapiés. Para estar de pie utiliza un bipedestador que controla la
posicién de las piernas y el tronco. También utiliza una mesa adaptada con el tablero en
forma de “U” donde apoyar sus brazos y poder realizar actividades.

A partir de observaciones informales, se estima que el joven se sitia en un nivel
cognitivo medio-bajo, pero con potencial y motivacién para aprendizajes funcionales.
Depende del adulto para la mayoria de actividades y necesita habilitacién del entorno y de
los materiales para ser autbnomo en diferentes tareas escolares, como hacer encajes de
hasta siete piezas, aparejar elementos iguales, clasificar, y llevar a cabo actividades de pre-
taller consistentes en seguir los mismos pasos respetando un orden dado. En cuanto a las
habilidades de la vida diaria, utiliza la cuchara, pincha la comida cortada a trozos y se la
lleva a la boca, y puede beber liquido con una cafa. A nivel social, le gusta iniciar
conversaciones aunque, en ocasiones, hace falta ayudarle a mantener el topico de
conversacion para evitar que cambie constantemente de tema. Muchas de estas actividades
y habilidades puede practicarlas de forma auténoma con adaptaciones que tienen en cuenta
sus dificultades motrices y visuales, por ejemplo, accede al ordenador mediante un pulsador
que acciona con la mano izquierda para realizar actividades de causa-efecto con imagenes
grandes y muy contrastadas, asi como para efectuar otras actividades como la seleccién de
los platos del menu diario mediante barrido auditivo.

Como es habitual en estos alumnos, especialmente cuando hay dificultades de vision,
las actividades deben ser muy estructuradas para que pueda anticipar qué sucedera y asi
facilitarle la comprension, darle seguridad, y poder controlar el entorno. Cuando se le da a
elegir entre diferentes actividades, tiene tendencia a escoger la que sabe con certeza que le
saldra bien. En las tareas nuevas busca la aprobacion del adulto y su presencia fisica para
saber si lo esta haciendo correctamente. Es un joven muy exigente consigo mismo vy tiene
recursos para conseguir que sus tareas tengan éxito, por ejemplo, cada dia pide al
conductor del transporte qué dia de la semana es para poder responder correctamente
cuando se le pregunta en la clase.

Cuando Pedro llegé a la escuela, a los nueve anos, era llevado por el adulto en un
cochecito adaptado y se valoré la necesidad de que se pudiera desplazar de forma
autonoma a pesar de sus discapacidades motrices, visuales y cognitivas. En una de las
reuniones con la familia se les sugiri6 cambiar el cochecito por una silla de ruedas mas
adecuada a su edad. Se consideré que la silla deberia tener ruedas grandes para que
pudiese autopropulsarla y asi darle la oportunidad de moverse de forma auténoma, teniendo
en cuenta las posibilidades de uso, en un futuro, de tecnologia de apoyo. Se plantearon
objetivos concretos y un procedimiento para fomentar la autonomia en el desplazamiento.
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OBJETIVOS

e Desplazarse, con la maxima autonomia e iniciativa personal, dentro del recinto
escolar.

e Desplazarse por la calle, acompafiado de una persona.

¢ Aumentar su participacién social y comunicativa.

PROCEDIMIENTO

Se trata de un proceso longitudinal llevado a cabo durante cuatro cursos, utilizando
diversos materiales y tecnologia de apoyo, con el constante acompafamiento de la
fisioterapeuta, la maestra y la educadora, la colaboracion de la familia y la gran motivacion
del nifo. En primer lugar se valord el posicionamiento teniendo en cuenta que, para el uso
de una silla de ruedas autopropulsada, se considera primordial la alineacion musculo
esquelética, el control del tronco y la fuerza de los brazos (Soro-Camats y Pastallé, 2010).
Seguidamente, se observaron los movimientos voluntarios del nifo en la posicion de
sentado, especialmente los requeridos para accionar una silla. A continuacién, se valoraron
ayudas para el desplazamiento como una plataforma con motor, una silla de ruedas con
motor, y mecanismos de control como pulsadores y joystick adaptandolos a sus
posibilidades motrices.

Sentado en la silla autopropulsada, Pedro mostré desde el inicio un gran interés por
moverse, no paraba de tocar la rueda izquierda y de decir que se movia. Cuando estaba en
el aula o cuando se le llevaba al aula de fisioterapia, al comedor, etc., tocaba la rueda con la
mano izquierda y movia la silla un poco como haciendo un circulo. Utilizaba la mano
derecha de acompafamiento, con movimientos bruscos, ya que tiene muchas dificultades
para poder realizar movimientos precisos.

El centro cuenta con una plataforma fabricada por el técnico de mantenimiento que
funciona con el motor de una silla eléctrica, se puede utilizar con el joystick o con pulsadores
y se puede graduar con una velocidad muy lenta lo que minimiza los efectos de los choques.
Se pueden subir a los alumnos, sentados en cualquier modelo de silla, para experimentar la
sensacion de movimiento o trabajar la autonomia en el desplazamiento (ver figura 9.1). En la
publicacion de Roca, Soro-Camats y Villagrasa (2003), se ilustra el uso de este tipo de
plataformas para el desplazamiento. Se decidié que empezase moviendo la plataforma con
un pulsador, porque lo controlaba facilmente y estaba acostumbrado a utilizarlo en clase con
juguetes y en el ordenador con actividades de causa-efecto, de rutinas diarias, etc. Primero
se prob¢ el pulsador en la parte posterior de la cabeza, situandolo en el cabezal de su silla,
de esta forma se conseguia que el nifio moviese la plataforma y que mantuviera erguida la
cabeza ya que su tendencia habitual era mantenerla en flexién anterior, es decir, mirando al
suelo. El mecanismo se paraba cuando él dejaba de presionar el pulsador.
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Figura 9.1 Pedro en su silla autopropulsada, situada en la plataforma para el desplazamiento
que activa con un pulsador situado en la parte posterior de la cabeza para avanzar y
con un pulsador para girar al alcance de la mano izquierda.

Se utilizaba la plataforma una vez a la semana. Pedro mostraba mucha satisfaccion y
las primeras veces siempre decia con sorpresa y alegria: “me estoy moviendo solo”. Pronto
se vieron posibilidades de utilizar la plataforma para desplazarse, pues él entendia
perfectamente la funcion del movimiento y qué debia hacer para moverse, aunque se
mantenian las dudas al respecto debido a sus limitaciones visuales. Se empez6 a trabajar
que no solo parase cuando se le decia oralmente, sino cuando tuviese delante algun objeto,
pared o persona. Le costé parar cuando llegaba a la pared, ya que la baja vision de Pedro y
las paredes blancas de la escuela no lo facilitaban. Progresivamente fue aprendiendo, por
ensayo-error, desplazandose a velocidad minima. Asimismo, informamos al personal del
centro qué debian hacer cuando se lo encontrasen por el pasillo. Generalmente cuando se
hace un trabajo tan especifico, la tendencia es no molestar, pasar lo mas desapercibido
posible, pero en nuestro caso se queria que Pedro encontrara en su camino el personal del
centro, los compafieros, asi como objetos que estaban ubicados en parte de los pasillos del
centro (bipedestadores, caminadores, etc.), para que Pedro tuviese que aprender a parar.

Durante un curso el nifilo aprendid el movimiento hacia adelante, conocio la
experiencia de chocar con la pared, el ruido y el susto que esto provoca y aprendié a parar
cuando tenia un objeto delante o una persona. Le encantaba que los profesionales y
companeros del centro se le cruzasen durante el camino porque esto daba lugar a poder
practicar habilidades de comunicacion. Los progresos observados, la ilusién del alumno y la
satisfaccion de la familia, llevé a sugerirles que en la préxima visita al Hospital Sant Joan de
Déu (HSJD) solicitasen la concesion de una silla con motor, argumentando la peticién con
las imagenes en video del nifio desplazandose en la plataforma. La neurdloga, que le
conoce desde pequeno, después de conversar con los padres y ver las imagenes, les
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extendié el documento de prescripcién® correspondiente para poder obtener la silla con
motor. Pasados unos tres meses la unidad de tramitacion del mismo Departament de Salut
pidié un informe exhaustivo de Oftalmologia. En esta valoracién se le reconoce una falta
total de vision en el ojo derecho y se determina que con el ojo izquierdo puede ver
volumenes a una distancia de 1,5 a 2 metros. Con este diagndstico el alumno no cumplia los
requisitos establecidos legalmente y se le denegd la silla. Los padres pidieron una revisién
del caso, y se aportaron nuevos informes de la escuela, de la neurdloga del nifio y del jefe
del servicio de neurologia del HSJD y de la ONCE. La respuesta fue nuevamente que la silla
estaba denegada. El profesional que atendié a la familia esta ultima vez coment6 que Pedro
no estaba capacitado para ir por la calle solo.

Nunca se plante6 que el nifio iria solo por la calle, sabiamos que siempre necesitaria
la supervision del adulto en contextos poco conocidos o nuevos, pero no se considerd que
esto podia ser un impedimento crucial para su autonomia. Habia pasado otro curso y se
continud con el trabajo de desplazamiento en la plataforma.

El segundo curso, con 11 afos, se plante6 que aprendiera a girar colocandole un
segundo pulsador y se idearon varios juegos que tenian lugar en el interior del centro para
facilitar su aprendizaje, por ejemplo:

Un juego consistia en que Pedro parase la plataforma y girase cuando llegase a un
mufieco de carton, del tamafio de una persona, que se iba situando en diferentes lugares de
los espacios del centro mas frecuentados. El nifio tenia el pulsador de movimiento hacia
adelante situado en la parte posterior de la cabeza y el de girar al alcance de la mano
izquierda, en un brazo articulado acoplado a la silla. Siempre se le informaba de la misma
manera: “Pedro cuando veas al mufieco para y gira”. El estaba muy atento, en cuanto veia
el muneco dejaba de apretar el pulsador con la cabeza y avisaba que iba a girar. En este
periodo del aprendizaje la velocidad de la plataforma continuaba estando al minimo.

Otro juego consistia en que Pedro encontrase una pelota mediana de Bobath, de unos
60 cm. de diametro, de color rojo, que se ubicaba, también, en diferentes zonas de paso de
la escuela. La instruccion era la misma: “Cuando encuentres la pelota gira”.

Pedro avanzaba en la adquisicion de habilidades de desplazamiento auténomo en la
plataforma y se decidio volver a plantear la peticion de la silla con motor. En una reunién, los
padres informaron que tenian visita en el Institut Guttmann, dénde la doctora en
rehabilitacién hacia el seguimiento de Pedro. La fisioterapeuta prepard unas filmaciones y
acompand a la familia a la visita. Después de estudiar el caso, la doctora emitié una opinién
favorable y sugirié a la fisioterapeuta ensayar el uso de un joystick para manejar la silla, en
lugar de los pulsadores.

Como se ha expuesto anteriormente, se decidi®é que se desplazara mediante
pulsadores porque le resultaban mas faciles de accionar y porque mejoraba su alineacion

® PAO (Prescripcié d’Article Ortoprotétic). Documento oficial cumplimentado por un médico

especialista de la red sanitaria publica (Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya).

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 168



Capitulo 9. Fomento de la autonomia mediante el desplazamiento asistido

corporal y el control de cabeza. El joystick es muy sensible y requiere mas control del
movimiento, sin embargo la propuesta hecha y los logros alcanzados hasta el momento
hicieron replantear la decision tomada: teniamos un nuevo reto, el manejo del joystick.
Cuando empezo6 a utilizarlo, desplazandose con la plataforma, el nifio no entendia que con
aquella “bolita” que manejaba con la mano podia hacer tantos movimientos. Para facilitarle
la comprensién y el control, se ided una pieza en forma de cruz que construyd su padre para
que el joystick solo tuviese los cuatro movimientos basicos: hacia adelante, hacia atras, a la
derecha y a la izquierda. También se sustituyo la bola estandar por una mas grande para
que pudiera manejarlo mejor, (ver figura 9.2). Esta practica durd alrededor de un curso y
medio.

Figura 9.2 Pedro en su silla de ruedas con adaptaciones del joystick para facilitar su manejo:
Substitucién de la bola estandar por una mas grande y pieza en forma de cruz para
limitar sus movimientos.

A los 14 anos, ya dispone de la silla con motor. La fisioterapeuta hace las
adaptaciones necesarias para la correcta sedestacién y se mantienen coordinaciones con
los profesionales de la ONCE para confeccionar un programa de orientacion y movilidad,
que posteriormente se comparte con la familia y con el resto de profesionales de la escuela.
Dicho programa se describe a continuacion.

Ademas del trabajo especifico de entrenamiento que se llevaba a cabo en fisioterapia,
se salia al patio y a la calle, media hora semanal, con la educadora o la maestra para
empezar a trabajar el desplazamiento en entornos amplios. Se hicieron fotografias de los
obstaculos (arboles, papeleras, bancos, semaforos y farolas) que se podia encontrar en un
trayecto concreto de la calle y se trabajé su reconocimiento, también en clase. Como
practica, se le presentaban las fotos en el ordenador, con la pantalla situada a unos 40 cm.
de su mirada, pidiéndole que seleccionara un determinado elemento mediante barrido
controlado con el pulsador. En la calle, Pedro tenia que pararse cuando detectaba un
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obstaculo y reconocerlo para decidir si debia reconducir su trayectoria. También se
trabajaba la identificacion de sonidos cotidianos (coches, motos, personas andando, etc.),
en la calle y en el aula mediante grabaciones.

En cuanto a los conceptos topograficos, se empezd en un contexto controlado como el
patio de la escuela. Se insisti6 en el reconocimiento de las esquinas haciendo que se
acercase a la pared del edificio y que las tocase con la mano. Se hizo un trabajo de
identificacion sensorial de las diferentes superficies, haciéndole notar cuando estaba encima
de la acera, cuando pisaba la arena del patio o el césped del jardin. A medida que Pedro
tuvo mas dominio se trasladaron estos aprendizajes al contexto de la calle.

A medida que iba dominando el uso de la silla y orientandose en distintos espacios, se
plante6 que empezase a realizar, de forma auténoma, actividades que comportaban un
cierto nivel de interaccién comunicativa. En un principio lo acompanaba un adulto que le
daba modelo correcto de cuando debia intervenir a nivel comunicativo, por ejemplo, saludar
cuando se cruzaban con otra persona. En actividades concretas como ir por las aulas a
preguntar, por ejemplo, cuantos rollos de papel necesitaban, realizaba el encargo
acompanado por la maestra o la educadora que lo guiaba cuando era necesario, después
de haber ensayado en la clase toda la secuencia:

Maestra. ;Qué clase es la primera que te encuentras?
Pedro. La clase de la Marta.

M. Cuando llegues alli qué tienes que hacer?

P. Llamar a la puerta y decir hola.

M. Cuando Marta te pregunte qué quieres, ¢qué diras?
P. ¢ Quieres papel de cocina?

M. Si te dice que no, continuas y vas a la siguiente clase, si te dice que si, ¢qué le
preguntaras?

P. ¢ Cuantos?
M. Se los daras y cuando termines ¢ qué haras?

P. Diré adios y me iré a otra clase.

La adquisicion de autonomia en el desplazamiento y de habilidades de interacciéon
comunicativa en contextos amplios, le facilitdé asistir a las asambleas, una actividad
conducida por el psicologo del centro y destinado a los alumnos mayores dénde trataban
temas que les preocupaban o interesaban, daban opiniones, tomaban ciertas decisiones,
etc. Generalmente participaba cuando el moderador le preguntaba directamente, pero un dia
que Pedro tenia su silla estropeada, cuando llegé a la asamblea pidié la palabra y quiso
hacer participes a todos sus companeros de que estaba muy preocupado porque no sabia
cuanto tiempo tendria que estar sin poder desplazarse solo, no sabia cuando su silla estaria
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arreglada.

Durante el proceso, no solo se tiene en cuenta la adquisicién de nuevos aprendizajes,
también se reflexiona sobre las adaptaciones que esta utilizando el alumno: si son
suficientes, si se deben cambiar y sobre todo si se pueden ir retirando para darle a Pedro
nuevas oportunidades y mayor autonomia. Por ejemplo, cuando se observé que ya no
necesitaba la adaptacién de la pieza en forma de cruz le fue retirada, mas tarde también se
cambiod la gran bola del joystick y empez6 a manejar la estandar.

RESULTADOS Y DISCUSION

Pedro fue capaz de desplazarse autbnomamente, con una silla con motor, hacia los 14
afios, después de trabajar con €l durante 4 cursos. El objetivo de potenciar el
desplazamiento dentro del centro, se habia conseguido.

El uso de una silla autopropulsada a los nueve anos demostrd ser inapropiado para
este nino debido a sus dificultades motrices y a la incorrecta posicion del cuerpo que
adoptaba, que también tenia como consecuencia la pérdida de campo visual. Tampoco eran
favorables la lentitud en el desplazamiento, el esfuerzo que debia realizar y el cansancio que
le comportaba, unido a la poca eficacia de sus acciones. Todo ello motivod el buscar nuevas
posibilidades.

Durante el periodo de prueba de los instrumentos necesarios para el objetivo
programado, se organizaron actividades en su horario escolar para que Pedro
experimentase durante el tiempo suficiente para poder tomar decisiones fiables y reales. Los
nifos con pluridiscapacidad necesitan a menudo mucho tiempo de practica para asimilar
nuevos aprendizajes.

La plataforma con motor fue el punto de partida a los diez afos y durante dos cursos
aprendié a desplazarse mediante el control de pulsadores, con el apoyo continuado de un
profesional. Fue un aprendizaje costoso debido a que debia discriminar los obstaculos que
se encontrara por el camino, evitar rozar la pared, parar, girar y mantenerse en linea recta. A
pesar de su grave afectacion visual, cabe destacar el gran aprovechamiento de los restos
visuales, segun profesionales de la ONCE, potenciados por su estilo personal y su
motivacién por desplazarse.

Aunque observamos que Pedro mejord la alineacion corporal y el control de cabeza
cuando se le puso un pulsador en el cabezal, a los doce afios se optd por el aprendizaje del
control del joystick para normalizar el uso de la silla con motor. Cabe recordar que fueron
necesarias diferentes adaptaciones para controlar el manejo del joystick que con el tiempo,
aproximadamente unos dos anos, se fueron retirando hasta conseguir un buen control del
mando estandar.

Para desplazarse por entornos amplios, como la calle, necesita la ayuda del adulto
para situarse espacialmente y para que se dé cuenta de las barreras arquitectonicas que va
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encontrando, por ejemplo, puede ir desde la escuela hasta el teatro del pueblo siguiendo las
indicaciones del acompanante. En la escuela y en los espacios conocidos es mucho mas
auténomo y es capaz de pedir ayuda cuando se encuentra con alguna dificultad para seguir
adelante. Va de su clase al aula de fisioterapia o la cocina, y también sale solo al patio.
Cuando va de excursién su mayor ilusion es que después de comer se le deje tiempo libre
para moverse con su silla en un nuevo espacio controlado, delimitado y sin obstaculos.

Durante todo este proceso, el interés y la participacion de la familia han sido
constantes. Han creido en las posibilidades de su hijo y han hecho lo posible para que
pudiera tener una silla con motor, han procurado que estuviera siempre disponible y en
buenas condiciones y han valorado sus avances. Sin duda, ello ha influido positivamente en
la motivacion y en los progresos de Pedro.

Poder desplazarse autonomamente ha supuesto un cambio positivo en su desarrollo
personal, ha experimentado mejora en las habilidades sociales y comunicativas, saluda
cuando se cruza con una persona y es capaz de iniciar una conversacion con las personas
conocidas. Puede resolver dificultades inesperadas durante el trayecto y pide ayuda a las
personas que se encuentra. Observamos una mayor seguridad en si mismo y un mayor
control de la situacion para desenvolverse en los contextos cotidianos. El joven ha
aprovechado al maximo sus capacidades y con un interés infinito ha aprendido a utilizar una
silla de ruedas con motor y se ha beneficiado de los cambios que esto ha comportado.

Este es un caso claro de cémo los profesionales debemos realizar una evaluacién
funcional de las capacidades de estos alumnos y no quedarnos centrados solo en el
diagnéstico clinico o en los déficits de la persona. Si nos hubiéramos basado sélo en su
diagnostico y en la gravedad de los trastornos asociados, y no le hubiésemos observado,
escuchado y dado una oportunidad para moverse, seguiria sentado en su silla de paseo
llevada por el adulto impidiéndole beneficiarse de todas las experiencias y aprendizajes que
implica la autonomia en el desplazamiento.

Un aspecto a considerar es que debemos facilitar apoyos y adaptaciones, pero
también es muy importante saber retirarlos si ya no son necesarios para conseguir una
mayor autonomia. Cuando vimos que Pedro tenia un buen control del mando suprimimos la
pieza que limitaba el movimiento, y mas tarde la bola adaptada para que usase el joystick de
la silla sin ninguna adaptacion.

Consideramos que seria aconsejable tener en cuenta las propuestas de la familia y los
informes de médicos, maestros y fisioterapeutas cuando se aplican las normativas de
ayudas ortopédicas y técnicas en personas con pluridiscapacidad. Cuando las valoraciones
son realizadas por profesionales que les conocen pueden controlar qué materiales y como
deben presentarse, la habilitacién de la situacion para llevar a cabo una actividad, o como
dar las indicaciones al nifio. Todo ello puede ser decisivo en la evaluacion para prescribir
una ayuda, con las consecuencias que ello comporta en su proceso educativo y personal.

Los profesionales relacionados con las personas con pluridiscapacidad, debemos
conocer y ofrecer a éstos y a sus familias los productos de apoyo necesarios para favorecer
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la inclusién social, facilitando de esta forma la mejora de la calidad de vida. La falta de
experiencias en el desplazamiento y la interaccion del nifio en su entorno, limita su
desarrollo de forma normalizada,

Los resultados obtenidos nos hacen reflexionar sobre la importancia de ofrecer
oportunidades de participacion. El desplazamiento proporciona un grado de autonomia
inestimable, asi como la oportunidad de poder incidir en el entorno, de satisfacer su
curiosidad, de comprobar fendmenos y relaciones de distancia, espacio, etc. En este
sentido, como se expone en Basil (2000), Magdaleno y Soro-Camats (2000), Soro-Camats
(1998), ente otros, la habilitacion puede facilitar condiciones psicoldégicas como la
motivacion, la autoestima y las expectativas que permiten mejorar el éxito de los programas
de rehabilitacién fisica, las oportunidades de comunicacién, e incrementar la autonomia
personal.
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CAPITULO 10. ACTIVIDADES PARA LA PARTICIPACION EN EL
HOGAR Y EN LA ESCUELA®

ESTHER DiAaz, ROSA GASCH Y LUz TORMO

El concepto de habilitacion promueve que los alumnos puedan actuar sobre el entorno
y participar activamente. La intervencion se dirige principalmente al contexto proporcionando
tecnologia de apoyo, y adecuando los materiales y los espacios. (Soro-Camats, 1998).
Desde este enfoque, se considera fundamental tanto el medio escolar como el familiar, en
consecuencia, intentamos implicar a las familias, respetando su disponibilidad e interés, y
les animamos a que colaboren con los profesionales en el proceso de aprendizaje y

adquisicién de habilidades funcionales de sus hijos (Fagnart, 2006).

Los familiares y los profesionales podemos llevar a cabo un proyecto comuin de
intervencion a lo largo del ciclo vital de las personas con discapacidad. En la etapa escolar,
que es la que nos atafie, es importante establecer y afianzar este vinculo familia-escuela,
porque son los dos entornos en los que la persona con discapacidad tiene la posibilidad de
participar con mayor frecuencia en situaciones significativas para su desarrollo global
(Wilder, Granlund y Bjorck-Akesson, en este libro). Las experiencias que exponemos a

continuacion son un ejemplo de esta propuesta de colaboracion.

Los seis alumnos participantes estan escolarizados en un centro de educacién
especial de Barcelona. Uno de ellos, una mafiana a la semana acude a un centro ordinario,

en la modalidad de escolaridad compartida.

Todos los alumnos comparten caracteristicas diagndsticas comunes y presentan
alteraciones de la comunicacion, el habla y el lenguaje, sin embargo, cada uno de ellos
destaca por sus caracteristicas personales. Cabe resaltar el caracter rebelde en algunas
situaciones de Ana, la alegria tierna de Paula, el caracter risuefio de Marti, la simpatia social
del alumno Fran, la tenacidad de Adria y la persistencia de Joaquin. Estas peculiaridades,

probablemente van a influir en el éxito de las actividades funcionales que llevan a cabo.

! Diaz, E. Gasch, R., y Tormo, L. (2012). Actividades para la participacion en el hogar y en la escuela.
En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos de intervenciéon (pp.
175-190). Barcelona: UB (ICE). Edicién digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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El objetivo general es promover la participacion y la comunicacién de estos alumnos
en el entorno familiar y social, con la repercusion que ello puede tener en la mejora de la

calidad de vida.

ACTIVIDAD: LOS ENCARGOS

Alumna: Ana, 11 afios. Usa una silla de ruedas, con adaptaciones anatémicas.

Caracteristicas diagnoésticas: Sindrome oro-facial-digital tipo Il, macrocefalia y portadora

de valvula (DVP). Presenta retraso global severo.

Contexto familiar: Es hija Unica. Vive con sus padres en Barcelona. Participa con amigos

en muchas actividades sociales y salidas ludicas y culturales. Viajan a menudo.

Contexto escolar: Comparte grupo con otros 6 alumnos y 2 maestras.

Habilidades de comunicacion: Utiliza diferentes modalidades comunicativas como
sonidos, un repertorio reducido de gestos y signos manuales (algunos adaptados), y signos
gréficos SPC para favorecer la comprensién y la expresion, con la funcién de comunicacion
alternativa expuesta por von Tetzchner y Martinsen (2001). Dispone de un tablero de
comunicacion general con unos 118 pictogramas que utiliza principalmente de manera
asistida por el adulto para mejorar la comprension. También utiliza una libreta de
comunicacion con 500 pictogramas (incluidos los del tablero), de los cuales usa
espontaneamente unos 20. El vocabulario esta organizado en 14 categorias semanticas, y
las mas frecuentadas son: tiempo, personas y comida. Indica de forma indistinta con las

dos manos y necesita la ayuda del adulto para pasar las paginas.

En la actividad de los encargos se hace una pregunta concreta del tipo: ¢Qué tengo
que llevar al cole?, y se ofrecen tres posibles respuestas con los pictogramas
correspondientes. En la escuela se trabaja la respuesta correcta para que la practica sea
exitosa y la alumna se lleva el encargo a casa.

El objetivo concreto es ampliar el uso del sistema pictogréfico en el contexto familiar,

realizando una actividad funcional.
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Procedimiento

Se facilita una situacion comunicativa en el entorno familiar para potenciar la

frecuencia de las interacciones incluyendo el sistema pictogréfico de comunicacion.

La actividad se organiza en diferentes niveles:

En un nivel inicial la maestra escribe en una hoja, con pictogramas, una frase del tipo:
"MANANA TENGO QUE LLEVAR AL COLEGIO...”, con tres posibles respuestas:
“CUENTO”, “PAQUETE DE TOALLITAS”, “PELICULA”. Se ejercita la respuesta
correcta por imitacién y se lleva la hoja a casa.

En un nivel posterior se plantea el encargo en la libreta de intercambio familia-escuela.
Se da una pista a la familia, por ejemplo, informando de la categoria semantica de la
libreta de comunicacién en la que se encuentra la respuesta apropiada. Con esta pista
la familia presenta la libreta, abierta por la pagina correspondiente a la categoria para
poder dar la respuesta adecuada.

En otro nivel se plantean preguntas abiertas referentes a actividades cotidianas. Por
ejemplo, explica a la familia qué ha encargado en la cafeteria (actividad que se
organiza semanalmente en la escuela) para el dia siguiente. En este nivel, la alumna
ya ha aprendido a ubicar la respuesta correcta en su libreta de comunicacion.

Actualmente, la familia también utiliza el mismo procedimiento para que la maestra
formule preguntas abiertas a la alumna, que previamente han ensayado en casa.
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ACTIVIDAD: EN CASA ME SECO EL PELO Y ME PREPARO LA CENA

Alumna: Paula, 6 afos. Utiliza una silla anatémica con molde pélvico y adaptaciones.

Caracteristicas diagndsticas: Tetraparesia mixta (espastico-distonica). Retraso global

severo.

Contexto familiar: Es hija Unica. Vive con sus padres en Barcelona. Participa en muchas

actividades ludicas y culturales con sus familiares y amigos.

Contexto escolar: Comparte grupo con otros 6 alumnos y 2 maestras.

Habilidades de comunicacion: Utiliza diferentes recursos comunicativos como sonidos
y/o movimientos globales que son interpretados como demandas de atencion. Expresa
placer y satisfaccion riendo. Expresa rechazo poniéndose en tension y mostrandose
incomoda. Se le anticipan las actividades y/o se le da a elegir entre dos opciones,
principalmente con objetos reales y algunas imagenes, fotografias o pictogramas SPC

trabajadas en el aula. La indicacion es a través de la mirada.

Es una actividad realizada diariamente en el entorno familiar. La nifia tritura su cena
con la ayuda de una caja de conexiones y un pulsador que acciona con la mano.

El objetivo concreto es participar en situaciones cotidianas mediante actividades de
causa-efecto.

Procedimiento

Cada dia en casa, una vez hecha la cena, Paula tritura su comida en la cocina (figura
10.1). La madre conecta la trituradora de alimentos a una caja de conexiones con
temporizador, a la que se conecta un pulsador. Cuando la maquina deja de funcionar por
haber finalizado el tiempo predeterminado en el temporizador, la nifia vuelve a accionar el

pulsador con la mano y, asi, repetidamente.
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Figura 10.1 Paula colabora en la elaboracién de su cena, activando un pulsador con
temporizador adaptado al enchufe que le permite triturar la comida

Otra actividad funcional organizada para promover la participacion en el entorno
familiar consiste en secarse el pelo, después de ducharse. Conectan el secador a la caja de

conexiones y la nifia acciona el pulsador para ponerlo en marcha siguiendo la misma
secuencia descrita anteriormente.
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ACTIVIDAD: EL HUERTO

Alumno: Marti de 7 afios. Usa una silla de ruedas con adaptaciones anatomicas,

propulsada por el adulto.

Caracteristicas diagnoésticas: Encefalopatia congénita por trastorno de migracion

neuronal. Retraso global severo.

Contexto familiar: Es hijo Unico. Vive con sus padres en Barcelona. Casi a diario esta con

amigos y primos. Participa en muchas actividades sociales y familiares.

Contexto escolar: Comparte grupo con otros 6 alumnos y 2 maestras.

Habilidades de comunicacion: Llama la atencion del adulto haciendo un sonido que
muchas veces va acompafiado de un movimiento global de tronco, brazos y piernas.
Expresa rechazo a hacer ciertas actividades poniéndose en tension, mostrandose
incomodo. Expresa placer y satisfaccion riendo y haciendo sonidos. Se le anticipan las
actividades y elige entre dos opciones (objetos, iméagenes y algun pictograma SPC)
indicando con la mirada. Usa un comunicador Step by Step para hacer intercambio de

informacion casa-escuela y para actividades del entorno escolar.

En la escuela se realiza un huerto en el que se planta y se procede a su
mantenimiento (figura 10.2). En base a este proyecto se organizan diferentes actividades
relacionadas: observar los cambios estacionales de la plantas, participar en la recoleccion,
preparar algunas recetas, etc., haciendo participe a la familia.

Los objetivos concretos son participar en las actividades del huerto escolar a partir de
la habilitacion de herramientas e instrumentos, y potenciar el intercambio familia-escuela
aportando fotografias, materiales y comentarios en el comunicador.
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Figura 10.2 Marti participa en una actividad del huerto escolar mediante una adaptacion de la
herramienta que le facilita el hacer agujeros en latierra

Procedimiento

Tareas del huerto:

¢ Se hace un plantel de semillas. Se ayuda al nifio a hacer los agujeros en la tierra con
una adaptacion de madera en forma de “T”. Posteriormente, pone la semilla en el
extremo superior de una cafia cortada como una canaleta. De esta manera, la semilla
se desliza hasta el agujero realizado en la tierra.

¢ Algunas de las plantas que han germinado se plantan en la mesa de cultivo del huerto
escolar y los alumnos se llevan a casa las restantes. La familia nos informa del
crecimiento, aportando fotos 0 comentarios en su comunicador.

e Se hacen observaciones del crecimiento de las plantas y se anotan los cambios que
se observan durante el curso en el diario del huerto escolar.

e Pararecoger la cosecha, se ata un extremo de una cinta a la vaina de hortalizas como
habas y guisantes, a las hojas de zanahorias y rabanos. El otro extremo se sujeta a la
mano del nifio que tira de ellas con la ayuda del adulto.

e Con algunos de los productos, como las fresas, se hace un batido. Se conecta la
batidora a una caja de conexiones con temporizador que el nifio pone en
funcionamiento accionando un pulsador.

¢ Algunas de las lechugas cultivadas se comen en la escuela. El alumno ayuda a la
cocinera a preparar la ensalada, accionando el pulsador para poner en marcha la
trituradora de alimentos.

o Parte de la cosecha se sortea y se la llevan a casa para compatrtirla con sus familiares.

e Es una actividad motivadora para los alumnos y para sus familias.
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ACTIVIDAD: OCUPACION DEL TIEMPO DE OCIO

Alumno: Fran, 14 afios. Se desplaza autbnomamente en una silla de motor con

adaptaciones para el control postural.

Caracteristicas diagndsticas: Paralisis cerebral tipo tetraparesia disténica. Retraso global

grave.

Contexto familiar: Vive con sus padres y su hermano menor en Barcelona. El padre viaja

a menudo y la madre realiza las tarea de casa.

Contexto escolar: Comparte grupo con otros 4 alumnos y 1 maestra.

Habilidades de comunicacién: Se comunica con expresiones faciales y corporales,
producciones orales que, en muchas ocasiones no son inteligibles, un repertorio limitado de
gestos y de signos manuales adaptados, y unos 500 signos gréficos organizados en 14
categorias en un tablero de comunicacién. Se estima que usa espontaneamente unos 100
signos gréficos, y las categorias mas usadas son las referidas al tiempo, personas, juegos,

deportes, lugares, alimentos y bebidas.

En la escuela utiliza el ordenador con acceso directo con el dedo indice de la mano
derecha, un cobertor de teclado y un raton tipo trackball. Se le incorpora una Tablet tactil
en su silla de motor y actualmente esta aprendiendo a usar el programa The Grid2%, como
comunicador y como procesador de texto, con voz sintetizada. También se le confeccionan

plantillas de seleccion de videos y canciones para ocupar el tiempo libre.

Para realizar esta actividad dispone de un ordenador tipo Tablet con el programa The
Grid2 para poder realizar actividades ludicas como escuchar musica, jugar, mirar videos de
la manera mas autbnoma posible (figura 10.3). El objetivo concreto es ocupar el tiempo libre
con autonomia, a partir de actividades ladicas y de ocio.

2 The Grid2 (Sensory Software, 2008) es un software que permite convertir un ordenador en un
comunicador dinamico de signos graficos, texto o mixto, para personas con dificultades en el habla.
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Procedimiento

Se le proporciona una Tablet de pantalla tactil por las ventajas de tener tamafio
reducido, la rapidez con que accede directamente sobre los items de la pantalla, y la
posibilidad de llevarla acoplada a su silla. Todo ello facilita a Fran el uso del ordenador en

todos los entornos.

Figura 10.3 Pantalla del comunicador de Fran, con el programa The Grid2, que le permite
acceder a diferentes programas de forma autbnoma

El programa The Grid2 le permite escuchar masica, jugar, mirar fotos y videos, etc.,
mediante las diferentes cuadriculas creadas para tal fin. Esta tecnologia de apoyo le permite
tener mas recursos en su tiempo libre, dado que la puede utilizar en casa, en la escuela, en
el autocar, etc., de forma autbnoma y en funcion de sus intereses. Para poder utilizarla en
todos los contextos, la tiene situada en una mesa articulada acoplada a su silla. De esta
forma, ha aumentado el tiempo en que el chico disfruta de su tiempo de ocio, sin la
necesidad de una atencién constante por parte del adulto, que hasta el momento tenia que

ponerle la musica que pedia, abrirle el juego que deseaba, etc.
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ACTIVIDAD: EXPOSICION DE UN TEMA DE CONOCIMIENTO DEL MEDIO, EN EL
AULA ORDINARIA

Alumno: Adria, 13 afios. Usa una silla de ruedas con adaptaciones anatémicas.

Caracteristicas diagnosticas: Aciduria Glutarica tipo |. Encefalopatia metabdlica con

tretaplegia disténica. Se estima un retraso intelectual medio-severo.

Contexto familiar: Vive con sus padres, un hermano menor y otro mayor, en Barcelona.

El padre tiene un horario laboral muy poco flexible y la madre es ama de casa.

Contexto escolar: Comparte grupo con otros 4 alumnos y 1 maestra en la escuela de
educacion especial. Una mafiana a la semana asiste a una escuela ordinaria con la ayuda
de un profesional de apoyo que atiende sus necesidades de autonomia personal y facilita
su participacion en el grupo clase utilizando su tablero de comunicacion y ayudandole a

realizar las actividades adaptadas.

Habilidades de comunicacién: Hace sonidos para llamar la atencion, indica directamente
al entorno con la mirada y usa un tablero de comunicacion con 700 pictografias de las
cuales usa unas 100. Estan organizadas en 14 categorias semanticas de la que usa
espontdneamente la mitad, y que indica con la mirada de forma codificada (zona, cada

zona con 4 colores y cada pictograma numerado).
Acciona el pulsador con movimientos laterales de cabeza.

Accede al procesador de texto del ordenador mediante el programa The Grid2, como

sistema de seleccién de pantallas.

Esta actividad consiste en exponer, delante de sus comparferos de la escuela
ordinaria, una parte del proyecto de la asignatura de medio social haciendo uso de
diferentes ayudas técnicas, con la ayuda de una persona auxiliar.

El objetivo concreto es exponer un trabajo en clase mediante tecnologia de apoyo, de
manera similar a las exposiciones de sus companieros (figura 10.4).

Procedimiento

En la escuela ordinaria frecuentemente realizan trabajos de exposicion o proyectos
sobre diferentes temas correspondientes a la asignatura de medio social y natural. El curso
pasado se trato el tema de las siete maravillas del mundo y a Adria se le asigné preparar el

contenido de la Muralla China y exponerlo ante los compafieros y profesores. El alumno
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preparé conjuntamente con la auxiliar y la tutora del centro de educacién especial, una
presentacion en el ordenador que le ayud6 a exponer su trabajo autonomamente,

accionando un pulsador situado en un soporte de brazo articulado.

B

LA BOCCIA

Figura 10.4 Pantalla de PowerPoint sobre el tema de la boccia, presentada en clase por Adria

Este curso ha elegido el tema de los deportes como tema de su proyecto,
Concretamente la boccia, deporte adaptado que practica en la escuela de educacion

especial y que, segun el propio alumno, es una de las actividades de ocio que mas le gusta.
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ACTIVIDAD: PARTICIPACION EN LA REUNION DE VECINOS

Alumno: Joaquin, 19 afios. Usa una silla de ruedas con adaptaciones anatomicas,

propulsada por el adulto.

Caracteristicas diagnosticas: Pardlisis Cerebral tipo tetraparesia espastica. Afectacion

grave

Contexto familiar: Vive con sus padres y una hermana menor en una ciudad cercana a

Barcelona.

En el entorno familiar se utiliza la interaccion mediante preguntas cerradas (si/no) e
indicacion directa con la mirada. Desde edad temprana, se ha establecido un estrecho
vinculo de dependencia comunicativa por parte del alumno con su madre, en el que se
presenta una dindmica de preguntas cerradas repetitivas, y en cierto modo inducidas, de
respuesta rapida. El problema se presenta cuando la iniciativa comunicativa parte del
alumno y la madre no tiene ningun referente al que acudir. En esta situacion es cuando
Joaquin, ante la imposibilidad de ser entendido y sentir la frustracion de su interlocutor, se

conforma con cambiar el tema de la conversacion.

Contexto escolar: Comparte grupo con otros 4 alumnos y 1 maestra.

Habilidades de comunicacién: Produce un sonido vocalico para reclamar la atencion del
adulto e indica con la mirada al entorno. Utiliza una libreta de comunicacion que contiene un
vocabulario de 700 signos pictogréficos (de los cuales usa espontaneamente unos 80),
agrupado en 14 categorias semanticas, que selecciona indicando con la mirada un cédigo
de color y nimero. Las categorias mas frecuentadas espontaneamente son las referidas al
tiempo, personas, lugares, alimentos y bebidas. Inicia la utilizacion de la categoria “verbos”,
con acciones comao ir, comer, beber, pintar, comprar, telefonear. Usa un comunicador de voz
pregrabada: BIGmack® y Step by Step*, para dar encargos y un comunicador de 32 casillas
(Alphatalker®) para realizar actividades escolares. Explica hechos de su entorno cotidiano,

con enunciados de 2-3-4 elementos haciendo uso de su libreta de comunicacion.

Accede al ordenador y a los comunicadores, mediante un pulsador situado en un soporte de

mochila, que acciona con la barbilla.

®BIGmack. Ablenet, http://www.ablenetinc.com
* Step by Step. Ablenet, http://www.ablenetinc.com
® Alphatalker. Prentke Romich Company (PRC), http://www.prentrom.com
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Esta actividad consiste en participar en una reunién social para exponer una

preocupacion personal y obtener una respuesta.

Los objetivos concretos son potenciar el interés por aportar informaciones y detalles de
situaciones familiares y aumentar la frecuencia de la iniciativa comunicativa haciendo uso de

sistemas aumentativos de comunicacion con diferentes interlocutores (figura 10.5).

Procedimiento

Joaquin expone en la escuela, mediante su libreta de comunicacién, su preocupacion
ante las obras que se realizaran en el ascensor de su casa, y explica que va a asistir a la

reunién de vecinos con su padre.

Escribe una carta con el ordenador, mediante un programa de seleccion de pantallas y
un programa de escritura con signos gréficos, su necesidad de poder estar a tiempo cada

mafana en la calle para subir al autobus escolar.

Posteriormente presenta el escrito en la reunion de vecinos. El presidente de la
comunidad de vecinos la lee y le comenta que mirardn de atender su peticion. Esta
respuesta viene grabada, al dia siguiente, por la madre del alumno en su comunicador

BIGmack que sirve de intercambio con la escuela.

Figura 10.5 Libreta de comunicacién de Joaquin, para la indicacion codificada con la mirada
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RESULTADOS OBSERVADOS Y DISCUSION FINAL

Los alumnos de la escuela participan en las actividades expuestas en funcion de sus
habilidades motrices, cognitivas y comunicativas, asi como sus posibilidades de
generalizacion en el entorno familiar. Es conveniente que las actividades se realicen
frecuentemente para potenciar un mayor éxito en el aprendizaje y asi favorecer la

autoestima y la autonomia personal.

Las familias se sienten orgullosas y valoran muy positivamente el hecho de que sus
hijos puedan participar activamente en diferentes actividades de la vida cotidiana: escolares,
sociales 0 de ocio. Algunos de los comentarios recogidos en la libreta de intercambio
familia-escuela son del tipo: “jTres hurras para Ana que ha hecho el encargo bien!”,
provocando que Ana pida con insistencia escuchar el mensaje grabado por la familia en su

comunicador. En el caso de Joaquin la familia expresa: “¢,Como es posible que te haya
explicado que hoy hay reunién de vecinos?”. La familia se muestra sorprendida de las
habilidades comunicativas del alumno y esto hace que Joaquin hable frecuentemente en la
escuela de acontecimientos familiares que después son corroborados y valorados por su

entorno.

Se observa la produccién de mensajes de jubilo por parte de los alumnos, como Adria
que expresa: “ES GUAY” al finalizar su participacion y comprobar el feedback creado con la
familia y los compaferos, o Marti que manifiesta su alegria con movimientos del cuerpo,
cuando ensefa a sus compafieros los materiales relacionados con la actividad que realiza.
También se producen situaciones de reconocimiento social como en el caso de Joaquin en
el que se muestra complacido de conseguir realizar su peticion, ante interlocutores

inexpertos.

Apostamos para que las personas con pluridiscapacidad puedan tener a su disposiciéon
diferentes ayudas técnicas para ser mas autbnomos y asi participar de forma alternativa en
actividades adecuadas a los intereses generales, como lo harian las personas de su misma

edad sin discapacidad.

A lo largo de los afios, nuestra experiencia nos demuestra que, trabajando con estos
procedimientos, se amplian el nimero de situaciones educativas significativas, cercanas y
funcionales, no solo de ensefianza-aprendizaje, en las que participan estas personas
(Geyer, Kurtz y Byarm, 1998). La vision de los padres hacia sus hijos y de la sociedad en
general, tiende a ser mas optimista y realista. En vez de centrarnos Unicamente en las

dificultades que presentan las personas con pluridiscapacidad, valoramos sus posibilidades
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y disfrutamos conjuntamente del progreso de cada uno de ellos.

Desde esta perspectiva, la atencion que reciben las personas con pluridiscapacidad,
va dirigida a la persona y a su entorno. Se trata de ofrecerles mas recursos para
comunicarse, jugar, desplazarse... en definitiva para participar de una manera mas
normalizada en diferentes contextos. A nuestro entender es crucial poner en practica este
enfoque participativo desde edades tempranas con la realizacion de actividades adaptadas

gue potencien una interaccion mutuamente influyente.
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CAPITULO 11. PROGRESO DE LA COMUNICACION MEDIANTE
UN CUADERNO PARA BARRIDO AUDITIVO'

[INA HEIKURAINEN

Muchas personas con paralisis cerebral carecen de habla o es poco funcional. Cuando
las dificultades complejas de comunicacion cursan con multiples discapacidades, por
ejemplo con discapacidad visual severa, a veces es dificil para los profesionales encontrar
ayudas técnicas apropiadas para satisfacer las necesidades de comunicacién de estas
personas. Muchos métodos de comunicacibn aumentativa y alternativa (CAA) estan
basados en informacién visual lo que dificulta especialmente encontrar métodos funcionales
de CAA para personas con deficiencias visuales severas.

Este articulo describe la trayectoria de Sara desde las dificultades para comunicarse
con un solo pictograma hasta la comunicacion con enunciados de varias palabras utilizando
su libreta o cuaderno de comunicacioén para barrido auditivo y finalmente su ordenador, lo
que le permiti6 aumentar el control sobre su propia vida. Sara nacié prematuramente y
pronto fue diagnosticada de paralisis cerebral con tetraplejia distonica y con deficiencia
visual severa. A los ocho afios empez6 a asistir a una escuela especial para nifios con
discapacidad fisica fundada por el gobierno finlandés. En aquel momento producia algunas
aproximaciones de palabras y utilizaba pictogramas como método principal de
comunicacion. El uso de pictogramas era dificil por sus deficiencias visuales; padecia
presbicia en ambos ojos y sus trastornos motores severos afectaban significativamente su
habilidad de fijar la mirada en el material de comunicacion.

INICIO DEL PROCESO

A los catorce afios se dieron cambios importantes en su vida. Empez6 a trabajar con
ella una nueva logopeda que cuestioné el uso de pictogramas como método principal de
comunicacion. Asimismo, el equipo de CAA de la escuela empezd a desarrollar
sistematicamente cuadernos de comunicacion para los nifios, basdndose en el método de la
logopeda australiana Gayle Porter.

En aquel momento, la joven tenia catorce afios y se comunicaba con grandes
pictogramas SPC y un comunicador de voz de un mensaje. Tenia dos cuadernos de

! Heikurainen, 1. (2012). Progreso de la comunicacién mediante un cuaderno para barrido auditivo. En
E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos de intervencién (pp. 191-
204). Barcelona: UB (ICE). Edicién digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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comunicacion diferentes: uno para mensajes cortos y otro con un vocabulario mas extenso
gue era el que mas utilizaba. Los simbolos SPC del segundo cuaderno eran grandes por lo
que incluso en éste, el vocabulario era bastante reducido, unos 200-300 simbolos
aproximadamente. En una pagina habia nueve simbolos y estaban colocados en el medio
porgue podia ver mejor en el centro de su campo de visién. Se le mostraban los simbolos
uno a uno mientras se cubrian los demas de la pagina y ella vocalizaba “si” 0 “no” después
de ver cada pictograma. Los simbolos estaban organizados por categorias de: personas,
verbos, adjetivos y nombres. Sara no tenia una manera independiente de navegar por su
cuaderno de comunicacion; tenia que confiar en que su interlocutor hiciera las preguntas
apropiadas en el momento adecuado. Los mensajes que producia eran mayoritariamente
enunciados de un solo simbolo por lo que su interlocutor necesitaba realizar muchas
preguntas clarificadoras para averiguar su mensaje y aun asi muchas veces acababa
haciendo suposiciones.

La comunicacién con la joven era dificultosa y su papel como comunicadora era
pasivo; la mayoria de sus turnos consistian en responder. Le hacian muchas preguntas de
“si 0 no” y ella no iniciaba normalmente la comunicacién. Era obvio que las ayudas técnicas
para la comunicacién que utilizaba no satisfacian sus necesidades de comunicacion del
momento ni mucho menos estimulaban el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje. Sara
tenia mucho que expresar y estaba ansiosa por comunicarse, pero no se quejaba si no tenia
oportunidad para hacerlo. Habia aprendido a ser una comunicadora pasiva.

En octubre de 2003, Porter particip6 en el congreso nacional de Comunicacion
Aumentativa y Alternativa en Helsinki, e impartié unas conferencias en nuestra escuela a las
gue asistio el equipo de CAA (cuatro logopedas y dos instructores de CAA). Después del
congreso, este equipo empez0 su trabajo estudiando el trabajo de Porter con los cuadernos
de comunicacion dinamicos con vocabulario organizado pragmaticamente (PODD?), que
desarrollé durante dos décadas mientras trabajaba con nifios con necesidades complejas de
comunicacion en Melbourne, Australia. Porter afirma que los cuadernos de comunicacion
deben satisfacer los requisitos de comunicacion actuales de los alumnos y estimular el
desarrollo de la comunicacion y el lenguaje (Porter 2003). Ello significa que el vocabulario de
sus cuadernos de comunicacion debe ser suficientemente amplio para que los interlocutores
puedan modelar un lenguaje que se ajuste a la edad y necesidades de los usuarios de CAA
(Porter, 2003). Siguiendo sus ideas y modificando los cuadernos de comunicacién para
adaptarlos a la cultura y lengua finlandesa, se disefiaron nuevos cuadernos de
comunicacion para todos los estudiantes no hablantes de la escuela.

CAMBIO DE RUMBO

Durante sus conferencias en Helsinki, Porter también hablo sobre distintos métodos de
CAA para personas con necesidades de comunicacion complejas y deficiencias severas de
vision. Estos métodos de CAA eran completamente nuevos para nuestro centro. Quedo

2 PODD, Pragmatic Organization Dynamic Display.
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claro que se necesitaba cambiar su método de comunicacion. Por fin habia una opcién
funcional para el uso de simbolos graficos.

Tras obtener esta nueva informacion, el equipo de la escuela, sus padres y ella misma
hablaron sobre su comunicacion. Se decidié dejar de utilizar simbolos como forma
sistematica de comunicacion y se reemplazaron por el barrido auditivo de palabras. Muchas
de las preguntas de “si 0o no” se reemplazaron por preguntas de alternativa multiple
(Burkhart y Porter, 2006) y el cuaderno extenso de comunicacion con simbolos SPC se paso6
a utilizar solo con barrido auditivo de palabras. El cuaderno de comunicacién para mensajes
cortos se podria haber utilizado con barrido auditivo, pero resultaba obvio que su
organizacion no satisfacia las necesidades de comunicacion de la alumna y no se ajustaba a
la metodologia de Porter, y se dej6 de utilizar completamente. Por estas razones, la
logopeda con la ayuda del equipo de CAA de la escuela, empezé a disefiar un nuevo
cuaderno de comunicacion basado sélo en el barrido auditivo y la metodologia PODD.

DESARROLLO DE UN NUEVO MATERIAL DE COMUNICACION

Cuando Sara tenia 15 afios tuvo su primer cuaderno de comunicacién auditiva basado
en la metodologia PODD. El cuaderno tenia frases pragméticas introductorias (por ejemplo,
“Te voy a contar algo”, “Algo va mal”, “Quiero algo”) y las palabras estaban organizadas por
categorias. Las palabras de clases diferentes generalmente estaban separadas, es decir
que cuando se iba a una categoria por ejemplo ropa, habia sélo algunos verbos
relacionados con el tema y los nombres pertenecientes a esta categoria (ver figura 11.1).
Esto hacia dificil y lento construir frases, porque para hacer una frase entera se necesitaba
mucha navegacion por el cuaderno. Habia grandes mejoras en comparacion con el antiguo
cuaderno con los simbolos SPC, pero al nuevo todavia le faltaba estructura. Habia muchos
detalles que la chica queria y podia expresar pero, incluso con el nuevo cuaderno de

comunicacion, su expresion todavia no era lo suficientemente rapida ni eficaz.

Después de muchos meses de desarrollar y utilizar el cuaderno de comunicacion, se
cred uno nuevo basado, también, en los principios fundamentales de los cuadernos de
comunicacion PODD de Gayle Porter. El objetivo era satisfacer las necesidades de
comunicacion del usuario de CAA y ademas desarrollar sus habilidades de comunicacién y
lenguaje. El cuaderno estaba organizado pragmaticamente de manera que la comunicacion
pudiera ser tan eficaz e independiente como fuera posible. El vocabulario era extenso y las
palabras estaban organizadas y categorizadas de manera que se promovia la produccion de
mensajes de varias palabras. También podian utilizarse algunos marcadores gramaticales,
posesivos, verbos en pasado y en forma negativa. En el cuaderno no habia simbolos. Se
basaba Unicamente en el barrido auditivo: el interlocutor leia palabras/frases/rutas, en voz
alta y el usuario de CAA elegia las palabras, frases o adonde queria ir, contestando “si” o
“no”.
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Lee en voz alta la siguiente lista de arriba abajo

Lee cada palabra/frase exactamente como esté escrita

Yo negaré o asentiré con la cabeza para indicar la palabra que quiero decir. Busca el nimero de la

pagina a la derecha, para oir el resto de mi mensaje

Palabras de ropay accesorios

no Pregintame si quiero ir a categorias
poner Preglntame si quiero ir a categorias
sacar Preglntame si quiero ir a categorias
gorro Preglntame si quiero ir a categorias
bafiador Preglntame si quiero ir a categorias
ropa interior/pafial Preguntame si quiero ir a categorias 15a
camiseta interior Preglntame si quiero ir a categorias Ropa

pajarita Preglntame si quiero ir a categorias
traje Preglntame si quiero ir a categorias
pijama Preglntame si quiero ir a categorias
batin Preglntame si quiero ir a categorias
zapatillas Preglntame si quiero ir a categorias
otra cosa Vealista 15b

Vuelve ala 15

Figura 11. 1 Ejemplo de PODD para barrido auditivo de Gayle Porter, traducido y modificado
para Sara
En el nuevo cuaderno de comunicacion auditiva, el mensaje siempre empezaba con la

intencidon comunicativa, unas frases pragmaticas introductorias, por ejemplo: “Voy a contarte
algo”. El cuaderno estaba disefiado de manera que daba instrucciones al interlocutor sobre
gué hacer o decir. En la figura 11.2 se ilustra la pagina de inicio: a la izquierda hay una lista
de categorias y los niumeros de pagina correspondientes. Esto ayuda al interlocutor a
entender las instrucciones del cuaderno, por ejemplo las preguntas 5 y 8 significan:
preguntar a la persona si quiere ir a la pagina de preguntas o a la principal de categorias. El
mensaje empieza a la derecha con las frases pragmaticas introductorias.

En la figura 11.3 se observa la categoria de ropa y accesorios. En el cuaderno, casi
cada categoria estéa organizada para promover la produccion de frases enteras. En el idioma
finés el orden gramatical mayoritario es: sujeto, predicado, palabras descriptivas y objeto.
Por esto cada categoria empieza con personas sigue con verbos, después adjetivos y luego
la categoria referente a los nhombres. Después de ir a la categoria, el interlocutor lee en voz
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alta la primera casilla de la izquierda. Si la persona indica “si”, el interlocutor empieza a leer
la lista de palabras que hay a la derecha de la casilla. Si la persona dice “no” el interlocutor
baja y lee en voz alta la siguiente casilla de la izquierda, y asi sucesivamente. Todo el
cuaderno esta disefiado de manera que la persona que lo utiliza pueda navegar por él de la
manera mas independiente posible. Las palabras, frases e indicaciones siempre aparecen
en el mismo orden y el cuaderno indica al interlocutor qué hacer en cada momento.

1 Péagina de inicio
2 Mensajes cortos o comentarios Quiero decirte algo Pregunta 7/8
2 Algo va mal Mensaje rapido o comentario | p.2
Algo va mal p.3
4 Salud, partes del cuerpo
Hago una pregunta Pregunta 5/8
5 Pregunta Tengo una opinién p.6
g [Opinion Quiero algo Pregunta 8/11
7 Paginas de informacion Vamos a algun sitio Pregunta 8/11
o Categorias Me gustaria... p.8
Quiero ensefiarte algo p.7d
9 Tiempo
Tengo un secreto p.8
10 [P'as especiales Tengo unaidea p.8
11 Lugares Lee esta pagina desde el principio
12 Tiempo libre
13 Comida y bebida
14 Ropa
15 Casa
16 \Viajes
17 Gente
18 \Verbos
19 Descripciones
20 Escuela
21 Animales
22 Naturaleza
23 Belleza e higiene
o4 NUmeros y letras
o5 Cosas
Pagina de Inicio

Figura 11.2 P4agina de inicio del cuaderno de comunicaciéon auditiva con frases pragmaticas
introductorias y la lista de categorias
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o ' Posesivo falda traje de bafio
Personas - pijama zapatos
Yo / mi madre > - i
s Ta vendedor i ant. gim. ;apatl as
Elfella otra personap.17 Jersey otas
' shorts sandalias
impermeable
Verbos si ' Forma negativa poner bufanda
Pasado sacar manoplas
orro
no ser cambiar &
tener(que robar . .
. (que) p Accesorios |si ' collar. g.orra i
querer Pedir prestado pendientes cinturon
anillo bolsillo
comprar gustar no
pulsera cremallera
conseguir Otroverbop. 18 - bolso
mochila
Descriptivos si . bonito diferente gafas
precioso mojado gafas de sol
no nuevo sucio monedero
viejo
' roto
igual Otro des. p. 19
Ropa si . Pag.sig. ropa interior . _ i
camisa chagueta Pregunta si él/ella quiere ir a las
no pantalones vagueras categorias o al principio de esta
camiseta medias ;
' calcetines Ropa interior categoria.
larga

Figura 11.3 Categoria de ropay accesorios del cuaderno de comunicacion auditiva

APRENDIZAJE DE NUEVAS HABILIDADES

Muchos usuarios de CAA tienen dificultades en hacer la transicién de enunciados de
un simbolo a enunciados de varios simbolos, y en desarrollar un lenguaje expresivo mas
independiente. Una razén importante para esa dificultad es la asimetria entre el input y
output de lenguaje (Smith 2003; von Tetzchner y Grove 2003). Como otros métodos de
CAA, el nuevo cuaderno de comunicacién auditiva se ensefi® a utilizar mediante
estimulacion de lenguaje asistido (Binger y Light 2004; Soto y Salomon-Rice, en este libro),
para ello necesitaba oir el modelo de uso de su cuaderno de comunicacién auditiva a otros
interlocutores con mas habilidad, en situaciones naturales, para aprender a utilizarlo ella
misma. Es dificil modelar el uso de un cuaderno de comunicacién auditiva por las
restricciones de tiempo y del flujo de la conversacion, pero aun asi es crucial para aprender
puesto que ensefia al usuario de CAA como localizar el vocabulario, cémo utilizar frases
pragmaticas introductorias, cémo utilizar el barrido auditivo, qué puede expresarse con el
sistema y cOmo gestionar sus limitaciones.

El modelado del lenguaje asistido es el procedimiento principal de nuestra escuela en
lo que respecta a ensefiar a nifios a utilizar sus ayudas técnicas de comunicacién. Los nifios
necesitan interlocutores mas competentes que modelen el uso de sus ayudas técnicas de
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comunicacion y que andamien su comunicacion expresiva, por ejemplo dando forma y co-
construyendo el mensaje, dando un feedback natural y una referencia verbal.

Cuando se introdujo el segundo cuaderno de comunicacién auditiva, el equipo de la
escuela empezo a utilizar el modelado de lenguaje asistido de una manera consistente para
mejorar sus habilidades de comunicacion. La logopeda entrend a todo el equipo de la
escuela y a su familia para que pudieran utilizar el cuaderno y ser interlocutores expertos
gue ayudaran también a andamiar su comunicacién. La logopeda y la instructora de CAA
trabajaban preferentemente con Sara y los otros usuarios de CAA durante las actividades
habituales de la escuela mostrando al personal como utilizar las ayudas técnicas de
comunicacion y cémo proporcionar el modelado de lenguaje asistido en diferentes
situaciones. La joven también practic6 cdmo utilizar su cuaderno en una sesién de
conversacion dirigida por la logopeda, con otra estudiante que estaba aprendiendo a utilizar
un cuaderno similar. Las chicas hablaron sobre muchos temas de interés para los
adolescentes al mismo tiempo que aprendian la estructura y organizacién del cuaderno
(Apéndices 11.Ay 11.B).

Con la ayuda de la logopeda, el equipo de la escuela y su familia, Sara aprendio el
contenido y el uso del nuevo cuaderno de comunicacion auditiva con sorprendente rapidez y
en pocos meses empez6 a producir enunciados de varias palabras. La joven habia logrado,
en alguna medida, hacer lo mismo con su material previo de comunicacion, pero las frases
eran incompletas y el orden era a menudo incorrecto. La nueva organizacién del cuaderno
de comunicacion auditiva mejord su eficacia como comunicadora y la hizo mas consciente
de la estructura de la lengua finlandesa. Su lenguaje interior parecié mejorar. Ahora era
capaz de construir una frase en su mente, de pensar qué palabra iba primero y dénde
encontrarla en el cuaderno. Empezé a producir frases mas a menudo que antes.

El cambio mas importante fue que tras la introduccion de su material auditivo se
convirtié6 en una comunicadora mucho mas activa. Iniciaba muchas mas conversaciones que
antes. Empez6 a dirigir mensajes directamente a sus compafieros y a comentar los suyos.
Asimismo empezaron a emerger nuevas maneras pragmaticas de utilizar la comunicacion,
por ejemplo empezé a hacer preguntas. Parecia que era mas capaz de mostrar su
personalidad y se convirti6 en una adolescente mas feliz.

DE BAJA A ALTA TECNOLOGIA

Mientras Sara estaba aprendiendo a utilizar su nuevo cuaderno de comunicacién
auditiva, se introdujo el ordenador como ayuda técnica de comunicacion. Se practicé con un
sistema de barrido con dos conmutadores y con tareas que no le resultaran demasiado
dificiles ni linguistica ni cognitivamente. Se realizaban tareas faciles porque las demandas
sensoriales y motoras para acceder al ordenador eran dificiles para ella. Y cuando se
utilizaba el cuaderno de comunicacién auditiva con demandas cognitivas o linguisticas mas

m

dificiles, las demandas motoras eran bajas, sélo tenia que vocalizar “si” o “no”. Sus
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habilidades motoras-sensoriales y sus habilidades comunicativas, linglisticas y cognitivas
se practicaban en sesiones separadas para combinarlas més adelante. Durante este
proceso, ella sabia que estaba practicando para que el cuaderno de comunicacion auditiva
pudiera construirse en el ordenador y asi pudiera convertirse en una comunicadora mas
independiente. Después de meses de entrenamiento de barrido con dos conmutadores y
muchas horas de disefio del sistema en el programa Speaking Dynamically Pro®, Sara tuvo
su cuaderno de comunicacion auditiva en su ordenador, (figura 11.4).

Volver a las
categorias
Posesivo negativo bonito camisa collar DECIF el
yo pasado preciose pantalones pendientes mensaje
L] ser nuevo camisela anllo
él/ella tener vigjo calcetines pulsera Borrar el
nosolros querer rolo ropa inlenor bolso mensaje
vosotros ir igual chagueta mochila
madre comprar diferente Vagueros gafas Borrar
patire CONSequir majada pijama nafas da sol ultima
vendedor poner SUCIO jorsey moncdeno pala bra
Oira parsona SHCH Olro descnplvo shorls gorra
Error, salir de agui cambiar Error, sahr de equi chubasguero cnturon
probar bufanda bolsillo
peadir prastado manaplas cramallera
gustar o Erron, salir de acgqui
Otro verbo lrage de bariio
Errer, salir de agui zapalos
zapatillas
batas
sandalias
Error, salir de agui

Figura 11.4 Plantilla de ropa y accesorios del cuaderno de comunicacidon auditiva, con
Speaking Dynamically Pro
La aplicacibn de comunicacion en Speaking Dynamically Pro era practicamente

idéntica que el cuaderno porque su uso, dada la falta de sefales visuales, estaba basado en
la memoria. La alumna no tenia muchos problemas linglisticos ni cognitivos en utilizar el
cuaderno en el ordenador pero las demandas motoras suponian un gran esfuerzo para ella.
Le llevaba mucho tiempo y esfuerzo fisico utilizar un conmutador de cabeza para hacer el
barrido y seleccionar activando con la mano otro conmutador situado en la mesa. Asimismo,
realizar la bisqueda a través de un ordenador y no con una persona como interlocutor
inteligente, que pudiera por ejemplo leer su lenguaje corporal cuando hacia un error al
seleccionar algo, hacia que la comunicacion requiriera mas tiempo y esfuerzo fisico. El
entrenamiento con el ordenador empez6 en su Ultimo curso escolar. Para cuando el curso
termind, ella podia manejar fisicamente mejor su ordenador, pero continuaba necesitando
ayuda para solucionar los errores que se daban en el barrido con dos conmutadores. En el
futuro, la ventaja obvia del ordenador sera que con suficiente practica podra comunicarse
independientemente y no dependeré de la habilidad de su interlocutor.

® Speaking Dynamically Pro. Mayer y Johnson, http://www.mayer-johnson.com/
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EXITOS Y RETOS PARA EL FUTURO

Mirada en retrospectiva, la decision de cambiar la comunicacién de Sara y utilizar el
barrido auditivo fue beneficiosa. Tras mucha reflexion y esfuerzo para disefiar su nuevo
material de comunicacion, la joven podia mostrar mucho méas su interesante, reflexiva y
expresiva personalidad. Asimismo, podia disponer de los medios para controlar su vida
mucho mejor que antes. Pero Sara era sélo una parte de la ecuacioén, habia todavia muchas
demandas en su entorno comunicativo. La gente de su alrededor necesitaba asegurarse de
gue sus ayudas comunicativas estuvieran siempre a mano y de que todos supieran cémo
utilizarlas. También necesitaban utilizar el modelado de lenguaje asistido, en otras palabras
modelar el uso de sus ayudas técnicas de comunicacion para seguir desarrollando sus
habilidades. Von Tetzchner y Grove (2003) expusieron que la adquisicibn de formas
alternativas de lenguaje no se produce de manera natural, y eso era asi también en la vida
de la joven.

Sin embargo, el mayor desafio no fue nunca la alumna sino la gente de su alrededor
que necesitaba aprender cémo utilizar sus ayudas técnicas de comunicacién con ella.
Necesitaban aprender como darle tiempo y no ser tan dominantes en su forma de
comunicarse, cOmMoO reaccionar a sus iniciaciones de comunicacién, cOmo ser
comunicadores competentes capaces de andamiar la comunicacion de la joven, cémo
ofrecer modelos en cualquier situacién de la vida cotidiana y como gestionar técnicamente
su ordenador. Habia muchos retos y en algunos se tuvo mas éxito que en otros. El cuaderno
auditivo se utilizaba en la escuela regularmente. Se usaba para darle la oportunidad de
expresarse pero aun era dificil para el equipo de la escuela proporcionar todo el modelado
de lenguaje asistido del que podia beneficiarse. Sara utilizaba también su cuaderno en casa
en algunas ocasiones, pero la familia se comunicaba con ella basicamente con preguntas de
“si 0 no”. No le proporcionaban ningiin modelado de lenguaje asistido pero eran muy activos
anotando informaciones en un cuaderno utilizado asiduamente.

Durante su ultimo curso en la escuela, se trasladé a un piso tutelado. Se entrené a los
miembros del personal del centro para que pudieran utilizar las ayudas de comunicacion de
la joven pero su uso activo en las situaciones cotidianas resultaba dificil. Los miembros del
personal sentian que no eran suficientes y no tenian tiempo para utilizar el cuaderno de
comunicacién. Es un hecho que utilizar un cuaderno de comunicacién auditiva toma mucho
tiempo y requiere un interlocutor presente en todo momento. El personal necesitaba mas
apoyo y entrenamiento del que se le podia proporcionar. Si el cuaderno de comunicacion
auditiva resultaba dificil de utilizar de una forma activa, el ordenador con sus dificultades
técnicas lo era incluso mas. Afortunadamente, cuando la alumna dej6 la escuela tuvo una
nueva logopeda bien entrenada en comunicacion auditiva. Tener una logopeda fue esencial
para proporcionar a su nuevo entorno el apoyo que necesitaba para continuar utilizando
activamente sus ayudas de comunicacion.

A pesar de las dificultades, la calidad de vida de Sara ha mejorado con el uso de los
materiales de comunicacion auditiva. Ahora puede planificar su vida y expresar sus
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esperanzas y deseos de una manera mas independiente y precisa que antes. Ha sido capaz
de formar nuevas relaciones y fortalecer las ya existentes. Ha empezado a utilizar servicios
de intérpretes para personas con necesidades de comunicacién complejas y de esta manera
ha podido ampliar sus redes sociales. Utiliza a los intérpretes para ir de compras o visitar
amigos. Utiliza el correo electrénico con la ayuda de sus intérpretes para mantener el
contacto con la gente y todavia va regularmente a la escuela para visitar a su logopeda y a
otros profesionales del equipo.

REFERENCIAS

Binger, C., y Light, J. (2004). Supporting multi-symbol acquisition for preschoolers using AAC
through modelling. Comunicacion presentada en el Congreso de la ISAAC: Natal,
Brazil.

Burkhart, L. J., Porter, G. (2006). Partner-assisted communication strategies for children who
face multiple challenges. Comunicacion presentada en el Congreso de la ISAAC:
Dusseldorf, Germany.

Porter G. (2003). A pragmatic approach to the design and use of dynamic displays.
Proceedings of the National Sillalla-seminar, 14-17, Helsinki, Finland.

Smith, M. (2003). Environmental influences on aided language development: the role of
partner adaptation. En S. von Tetzchner y N. Grove (Eds.) Augmentative and
Alternative communication. Developmental issues (pp. 155-175). London: Whurr.

von Tetzchner. S., Grove, N. (2003). The development of alternative language forms. En S.
von Tetzchner y N. Grove (Eds.) Augmentative and Alternative communication.
Developmental issues (pp. 1-27). London: Whurr.

Autoria:

lina Heikurainen

heikurai@ruskis.fi

Logopeda

Also Ruskeasuo School, Helsinki, Finland
http://www.ruskis.fi/

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 200


mailto:heikurai@ruskis.fi
http://www.ruskis.fi/

Capitulo 11. Progreso de la comunicacién mediante un cuaderno para barrido auditivo

Apéndice 11.A
Sara estad hablando con su logopeda y su compafiera de clase Mia, que utiliza el

mismo cuaderno de comunicacion auditiva que Sara.

I lina, la logopeda de Sara

S Sara

(A) Leyendo del cuaderno de comunicacion auditiva o diciendo lo que el cuaderno indica
que ha de decir.

Sara, ¢,Cuando vas a ver a Mia?

(Levanta la mano para indicar que tiene algo que decir)
Estas levantando la mano. ¢ Tienes la respuesta preparada?
Vocaliza si

De acuerdo. (A) Te voy a contar algo

Vocaliza si

(A) ¢Quieres ir a paginas de informacién o categorias principales?
Paginas de informacién

Vocaliza no

Categorias principales

Vocaliza si

(A) Volver a pagina de inicio

Vocaliza no

(A) pagina siguiente

Vocaliza no

(A) Tiempo

Vocaliza si

De acuerdo, vamos a paginas de tiempo

(A) Personas

Vocaliza no

(A) Verbos

Vocaliza no

(A) Palabras de tiempo

Vocaliza si

Voy a leer lo que esta en la primera linea

(A) Ayer, hoy, mafana, siguiente, pasado, fin de semana, antea...
(Levanta la mano para decir si)

¢ Era esto?

(Levanta la mano para decir si)

(A) Anteayer

Vocaliza no

No, (A) el fin de semana

Vocaliza si

De acuerdo. Vas a ver a Mia el fin de semana

—m—m—m—m—mg—m—m—m—

I V2 R V2 i 0

— T unwTnTom

Tiempo transcurrido: 1:30”
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Apéndice 10.B

Sara esta hablando con su logopeda y su compafiera, que utiliza el mismo cuaderno

de comunicacioén auditiva que Sara.

I
S

(A)

2

— VT unTunrn—Toun—

—T T uOTuOuTuTuHuTuHTOLTOHTOLOTOHOTOLTOLTnuTOm

nw—um

lina, la logopeda de Sara

Sara

Leyendo del cuaderno de comunicacion auditiva o diciendo lo que el cuaderno indica
gue ha de decir

Utilizando un comunicador de voz de un mensaje

Ok. Sara, ¢ Estas lista?

Indica si

(A) Voy a contarte algo
Vocaliza no

(A) Comentarios cortos y mensajes
Vocaliza no

(A) Algo va mal

Vocaliza no

Hago una pregunta

Vocaliza si

(A) ¢Quieres ir a la pagina de preguntas o a la de categorias principales?
(A) Péaginas de preguntas
Vocaliza no

Categorias principales
Vocaliza si

OK, una pregunta para mi y vamos a categorias principales.
Vocaliza si

(A) Volvemos a pagina de inicio
Vocaliza no

(A) Péagina siguiente

vocaliza no

(A) Tiempo

vocaliza si

OK. (A) Personas

Vocaliza no

(A) Verbos

Vocaliza si

(A) Palabras de tiempo
Vocaliza si

(A) Siguiente lista de palabras
Vocaliza no

(A) Ayer

Vocaliza no

(A) Hoy

Vocaliza no

(A) Manana

Vocaliza si

Ok, preguntas algo sobre mafiana
Vocaliza si

¢ Qué sobre mafiana?

(A) Dias de la semana
Vocaliza no

(A) Nameros

Vocaliza no
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I (A) Ir a categorias principales o al principio de la categoria de tiempo?
(A) Categorias principales
S Vocaliza si
OK, a categorias principales
Sara pregunta algo y su primera palabra es mafiana
I (Graba el principio del mensaje en el comunicador de voz Step-by-step)
(A) A la pagina de inicio
Vocaliza no
(A) Péagina siguiente
Vocaliza si
Ok. (A) Personas
Vocaliza no
(A) Verbos
Vocaliza no
(A) Palabras descriptivas
Vocaliza no
(A) Escuela
Vocaliza si
Ok. (A) Personas
Vocaliza no
(A) Verbos
Vocaliza no
(A) Palabras descriptivas
Vocaliza no
(A) Materias de la escuela
Vocaliza si
Ok, vamos a acelerar. Voy a leer esto un poco mas répido. Di si cuando oigas la
correcta.
Vocaliza si
(Empieza a leer las diferentes materias de la escuela en el cuaderno de
comunicacion)
(A) Préctica de informatica
(A) Test de vision
Vocaliza si
Tenemos test de vision. ¢ Es esto?
Vocaliza no
Practica de informatica
Vocaliza si
Pregunta, mafiana, practica de informética
Vocaliza si
¢ Necesitas continuar tu mensaje?
Vocaliza no
(Graba el mensaje en el comunicador de voz)
(V) Hago una pregunta, mafana, practica de informética
¢ Quieres decir:”¢, Tenemos préactica de informatica mafiana?
Vocaliza si

—T0VTuLUTuHTHLTOHLTOHLTOLTOLTO L

—wm

n"—"unu-TununTunTunTunTow

Tiempo transcurrido: 3':45"
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CAPITULO 12. ACCESO A LA COMUNICACION MEDIANTE
ESTRATEGIAS DE BARRIDO AUDITIVO®

LoLA MATE

En este capitulo se pone de manifiesto la importancia de la indicacion mediante
barrido auditivo, en la comunicacién de un joven con pluridiscapacidad que tiene una buena
audicion pero presenta discapacidad visual afiadida a sus dificultades motrices, de
comunicacion y cognitivas.

Describiremos el proceso longitudinal seguido por el alumno y el alcance de los
aprendizajes realizados a partir de la adquisicion del barrido auditivo como forma de
indicacién; se describe el contexto educativo, los procedimientos empleados, los apoyos y
las decisiones que se han ido tomando para responder a las necesidades educativas.

La trayectoria educativa de este alumno con pluridiscapacidad ha requerido el uso de
multiples recursos, dispuestos de acuerdo a criterios como la adecuacion de los espacios, el
uso de ayudas técnicas, etc. Se ha respondido a las necesidades educativas cambiantes y
diversas del alumno, como por ejemplo, de control de la posicion o de control del entorno,
con el propdésito de posibilitar el aprendizaje, el acceso a la comunicacion y al juego. Para
ello, ha sido precisa la cooperacion de un equipo interdisciplinar que ha tomado decisiones y
las ha asumido para propiciar y favorecer el desarrollo del alumno.

DESCRIPCION DEL ALUMNO Y SU CONTEXTO

Guillem es un joven de 17 afios que nacié presentando un conjunto de necesidades
relativas a la motricidad, la cognicion y la comunicacion. Ademas de las limitaciones en las
areas mencionadas, secundarias a encefalopatia, tiene una reducida visién a causa de una
retinopatia por prematuridad y glaucoma, que practicamente imposibilita el uso de esta via
sensorial. En consecuencia, presenta limitaciones en la capacidad para conocer el espacio
gue le rodea, controlar el mundo exterior, asi como en las relaciones que establezca con
este entorno.

' Coémo referenciar este capitulo: Maté, L. (2012). Acceso a la comunicacién mediante estrategias de
barrido auditivo. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos de
intervencion (pp. 205-216). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut de Ciéncies de I'Educacio).
Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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El diagnostico de tretaparesia espastica supone, en su caso, que el uso de las
extremidades superiores e inferiores no es funcional, ausencia de control de tronco y de
desplazamiento auténomo. Como consecuencia, esta comprometida de forma permanente
la realizaciébn de movimientos voluntarios, la ejecucién de tareas manipulativas con las
extremidades superiores y la articulacién del habla. Asi pues, se trata de un alumno con
importantes dificultades para conocer qué le rodea, aprender por observacion e imitacion,
reconocer qué normas se siguen, cuando se ponen en practica, como se gratifican, sin
experimentarlo por si mismo y sin la entrada de informacion visual.

Guillem se escolariz6 cuando tenia 3 afios en un centro de educacién especial de
Lleida, donde el alumno es atendido por un equipo interdisciplinar de referencia, formado por
los profesionales de atencion directa (maestro, educador, fisioterapeuta, logopeda) y otros
relacionados (trabajadora social, enfermera, médico). El equipo trabaja de manera
coordinada, desde la perspectiva habilitadora (Basil, Soro-Camats y Rosell, 1998, p.25),
proporcionando a los alumnos con pluridiscapacidad los apoyos y ayudas mas adecuadas
gue posibiliten los aprendizajes y la participacién en actividades comunicativas, fisicas y
sociales.

Guillem esté adscrito a un aula a partir del criterio de edad cronoldgica, con alumnos
de edades comprendidas entre los 16 y 20 afios. En cada una de las aulas de las que ha
formado parte ha realizado un trabajo individualizado en las diferentes areas del curriculum,
atendido y supervisado por los profesionales de atencién directa. También ha participado,
aunque en menor medida, en diversos proyectos realizados en pequefio grupo (con dos o
tres comparieros). Por lo que se refiere a actividades relacionadas con el descanso y la
alimentacion, se traslada a otra aula, con compafieros de edades diversas. También realiza
practicas deportivas adaptadas como la Boccia, con esta modalidad de agrupamiento
flexible.

Las areas sobre las que se plantean los objetivos educativos de Guillem son: motriz
(postura, movimiento y desplazamiento), alimentacion siguiendo las pautas de Le Métayer
(1995, pp.111-127), comunicacion y lenguaje, conocimiento del entorno y conocimiento de si
mismo.

Las pautas de posicionamiento y los cambios posturales son aspectos que han
marcado y marcan el transcurso de la jornada escolar del alumno, ya que sélo si se tienen
en cuenta y respetan posibilitamos que pueda acceder a la realizaciéon de las actividades
gue se le plantean. En cuanto a la sedestacion, dispone de una silla de ruedas con un
angulo respaldo-asiento de mas de 90° para inhibir el patron extensor y poder acceder a las
actividades del aula, el juego o la alimentacion, por ejemplo. Los cambios posturales durante
la jornada escolar consisten en la bipedestacion que realiza en un plano inclinado anterior
para favorecer la mineralizacion y el desarrollo 6éseo, asi como la elongacién muscular y
disminucién del tono. Ademas, la adopcién de esta postura mejora las funciones sistémicas
(respiratorias, digestivas, circulatorias), reduce la presién de los tejidos y alivia el dolor
provocado por el elevado tono muscular. Otro cambio postural consiste en favorecer el
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movimiento libre en el suelo, sobre una colchoneta, sin elementos que controlen su cuerpo.
Hasta hace un par de afios, también contaba con otro cambio postural, un andador “PONY
R82% con el que podia realizar algunos desplazamientos con finalidad ludica y terapéutica.
Actualmente, a consecuencia de las deformidades musculo-esqueléticas, no realiza
desplazamientos autdnomos con ningun tipo de ayuda.

Guillem es el segundo de cuatro hermanos formando parte de una familia nuclear en la
gue ambos progenitores trabajan como docentes, en diferentes ambitos educativos. Se trata
de una familia de costumbres ordenadas que mantiene un vinculo constante con la familia
extensa (abuelos, tios, primos). Actualmente, vive en el servicio de residencia de la
asociacion, aungue mantiene el contacto periédico con su familia.

APRENDIZAJE DE COMUNICACION MEDIANTE BARRIDO AUDITIVO DEPENDIENTE

Guillem desde el primer momento mostré una actitud comunicativa abierta al contacto
con los demas, al tiempo que exhibia un repertorio de conductas dirigidas a controlar su
medio, de manera mas o menos eficaz. Desde el inicio se evidenciaron las importantes
dificultades para utilizar el habla como forma de comunicacién, por lo que el trabajo se
dirigié a la produccion de sefiales comunicativas claras para la afirmacion, la negacion, el
saludo. Se trataba de un alumno con una motricidad en las extremidades superiores
sumamente reducida, una vision no funcional para la identificacién de signos gréficos... y un
interés indiscutible por comunicarse y participar de su entorno.

Cuando tenia 5 afos, profesionales de un servicio especializado® aportaron
orientaciones que facilitaron la ensefianza y aprendizaje para la comunicacion efectiva y
eficaz. Propusieron ensefiar al nifio a comunicarse a partir de la forma de indicaciéon por
barrido auditivo dependiente. El barrido auditivo dependiente consiste en que el interlocutor
dé, verbalmente, diferentes opciones al usuario y que éste indique la opcién deseada con
una sefial previamente acordada. Las opciones ofrecidas no habian de ser menos de tres,
alguna de ellas que no fuera de su agrado y que el barrido se produjera por duplicado. La
primera vez, el nifio escuchaba las opciones y en la repeticion era cuando indicaba lo que
deseaba. Habia que determinar qué movimiento ejecutaria y con qué parte del cuerpo para
proceder a la indicacion de la opcion. Varios indicios apuntaban que tenia muchas
posibilidades de asumir la indicacién con el brazo izquierdo, ya que desde que comenzo6 a
asistir al centro, se apreciaba que con este brazo participaba mas en diferentes situaciones.
A consecuencia de su patron de movimiento, a Guillem le resultaba mas sencillo elevar la
mano, junto con el antebrazo y el brazo, por lo que éste fue el movimiento seleccionado. El
mismo movimiento le serviria para accionar un juguete adaptado con un pulsador, poner y
detener el radio-casete y, mas adelante, acceder al ordenador. Esta habilidad ha estado

2 Pony R82, http://www.r82.es/

¥ UTAC (Unitat de Técniques Augmentatives de Comunicacié). Facultat de Psicologia de la Universitat
de Barcelona y Departament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunya. www.utac.cat
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ligada al aprendizaje de la comunicacion desde el primer dia. EI camino estaba trazado,
habia que acompafarlo en el proceso de aprendizaje, proporcionandole los apoyos
necesarios para que fuera posible.

Los procedimientos de instruccion basicos empleados en el proceso de ensefianza-
aprendizaje del sistema de comunicacion fueron y son hoy todavia: el cumplimiento de
deseos relativos a objetos y actividades, la espera estructurada y la responsabilidad
comunicativa (von Tetzchner y Martinsen, 1993, pp.180-186).

En el conjunto de actividades educativas en las que participaba el alumno, se introdujo
el barrido auditivo dependiente de forma progresiva, priorizando aquellas que se realizaban
en grupo de dos o tres nifios y las que tenian importante contenido comunicativo.

En el aula, Guillem compartia un buen nimero de tareas junto a dos compafieros mas,
uno de los cuales también era usuario de comunicacion aumentativa. Una de las actividades
seleccionadas se realizaba alrededor de un cuento, en la que una vez contado, el alumno
participaba respondiendo a frases inacabadas o a preguntas con la indicacion de una de las
opciones del barrido auditivo. Para ello, en ésta y en otras actividades en las que se fue
introduciendo, disponia de guias de barrido auditivo* en las que las opciones estaban
escritas por orden para ser ofrecidas al alumno.

Entre las diferentes propuestas, la que mas interesé a Guillem desde el principio fue la
de conversacion, que tenia lugar los lunes a primera hora y en la que cada uno hacia
participe al grupo de lo que habia hecho y donde habia estado el fin de semana.
Aprovechando que su familia cada lunes aportaba un relato claro y completo de las
actividades del fin de semana, se introdujo una guia de barrido para este uso con cuatro
opciones sobre los lugares posibles y de cada uno de ellos con cuatro opciones de personas
con las que estuvo. Progresivamente se fue ampliando esta estructura. Para su elaboracion,
contamos con la colaboracién de la familia que aporté un conjunto de informaciones sobre el
desarrollo habitual de los fines de semana. Esta guia se fue modificando y hoy en dia
todavia se actualiza. La ultima de todas ellas, contiene casi un centenar de palabras
referidas a personas, lugares, nombres de objetos, acciones, particulas para preguntar, para
modificar acciones y para expresar sentimientos y sensaciones. Este Iéxico se organiza a
partir de los temas centrales sobre los que suele discurrir su interés por comunicar, es decir,
los contextos en que participa y lo que en ellos sucede.

Posteriormente, su madre manifestd interés por disponer de una guia de barrido que
facilitara la expresion de lo que queria explicar Guillem cuando llegaba a casa. De forma
temprana, la familia habia expresado, en diferentes situaciones, la resistencia de Guillem a
no ser entendido. Asi pues se elabor6 una guia sobre la vida escolar (profesionales,
comparieros, actividades, monitores...) que al llegar a casa ponia en practica la madre
atrayendo la atencién de los hermanos. De este modo, Guillem, como sus hermanos,

* Gufas de barrido auditivo son documentos en los gue constan, de forma organizada, las diferentes
opciones que el interlocutor ofrece al usuario de comunicacion aumentativa que emplea esta
modalidad de indicacion.

Pluridiscapacidad y contextos de intervencion 208



Lola Maté

contaba qué habia pasado aquel dia en el colegio y se daba otro importante salto en el
namero de contextos en los que tenia sentido y se usaba la comunicacion aumentativa.

La implicacion de la familia en la comunicacion de Guillem, y en el desarrollo y
evolucién de sus aprendizajes, fue muy importante en la fase de adquisicion y sigue siendo
clave, ademas, por la significatividad que proporciona a los diferentes actos comunicativos
que realiza, siendo que presentan, como veremos mas adelante, formatos diferentes.

USO DEL PULSADORES PARA EL ACCESO AL JUEGO Y AL CONTROL DEL
ENTORNO

Como ya se ha dicho, Guillem realiza la indicacion con un movimiento con el brazo
izquierdo, que levanta de la mesa (mesa adaptada a la silla de ruedas y/o mesa de media
luna, regulable en altura) y vuelve a bajar. Este movimiento ha sido utilizado ademas para

acceder al juego.

Cuando el nifio tenia 6 afios, la familia adquiri6 un pulsador que, situado en el lado
superior izquierdo de la mesa adaptada, permitié al nifio accionar juguetes adaptados (Basil,
Soro-Camats, Rosell, 1998, p. 38), poner en marcha y/o detener aparatos eléctricos como la
radio o un ventilador, accionar un dado para jugar a la Oca y practicar en el ordenador con
sencillas actividades de causa-efecto. El contacto con el ordenador requirid, ademas,

proporcionarle apoyos diferenciados, que podian ser verbales, fisicos 0 ambos a un tiempo.

Si bien el uso del pulsador se inici6 ligado a actividades ladicas, mas adelante empezé
a utilizarlo para realizar otras tareas, tales como discriminaciéon auditiva, comprension de
cuentos e historias y aprendizaje de léxico nuevo. El uso de un pulsador permitié al alumno
experimentar, aprender, y adquirir mayor dominio del movimiento de indicaciéon para la

comunicacion.

A los 15 afios inicié el aprendizaje del uso de dos pulsadores con la finalidad de
optimizar el acceso por barrido y reducir el tiempo de espera hasta que llega la opcion que
desea seleccionar. El proceso de adquisicion fue bastante rapido y actualmente realiza un
uso adecuado. El segundo pulsador esta situado a la izquierda del primero, sobre una cufia,
para ser accionado con la parte lateral de la mano izquierda. Con el primer pulsador realiza

el barrido y con el segundo la seleccién.
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EL USO DEL ORDENADOR PARA LA COMUNICACION CON BARRIDO AUDITIVO
INDEPENDIENTE

El ordenador con sus programas especiales le ofrecio la oportunidad de practicar y
adquirir el control del barrido auditivo independiente, una herramienta imprescindible dada
su reducida vision. Inicialmente, se configuré un teclado virtual con la aplicacion Discover
Switch®. El teclado virtual constaba de ocho casillas, en cada de las cuales figuraba el
nombre de cada uno de sus siete compafieros y en la Ultima el mensaje “ya estd”. Preciso
numerosos apoyos fisicos y verbales, como en otros procesos de aprendizaje.

La aplicacion Discover Switch fue substituida por Plaphoons® (Lagares, sin fecha), con
la que se elaboraron teclados virtuales para pudiera realizar mas tareas mediante barrido
automético. Con esta aplicacion se produjo un incremento importante en el nidmero de
actividades realizadas en el ordenador por parte del alumno. Disponia de una cuadricula
principal en pantalla en la que se presentaban, mediante barrido visual-auditivo, las
actividades que realizaba a diario: fecha, menu, hablar de, aprender, jugar, y desde cada
una de las casillas se desplegaba otra cuadricula con el contenido propio. Por ejemplo, a
partir de seleccionar “hablar de” el nifio podia escuchar: casa, escuela, fin de semana,
McDonald’s, como puede verse en la figura 12.1.

——— |

PEPOLLAAE | [DE PEIX [P vEoes PATATES |[AMAMIDES |[GELATS e

AGENDA GUILLEM

"| PARLAR DE... MCDONALD'S |

el

Figura 12.1 Cuadricula realizada con el programa Plaphoons, con el vocabulario especifico (en
catalan) que corresponde al tema seleccionado “hablar de”

Discover:Switch  for Windows 95/98 de Don Johnston Assistive Technology,
http://www.donjohnston.com. Versatil interfaz de acceso al ordenador dotado de barrido, teclado
virtual y acceso con pulsador. Consta de un dispositivo periférico que se instala y conecta al
ordenador, permite modificar la configuracién o crear nuevas configuraciones.

6 Plaphoons, del proyecto FRESSA de J. Lagares, Projecte FRESSA, http://www.xtec.cat/~jlagares/.
Programa pensado para facilitar la comunicacion de personas con discapacidad motriz. También ha
resultado ser una herramienta eficaz para el aprendizaje de la lectura y la escritura y el manejo del
ordenador por dichas personas. Plaphoons puede ser usado como teclado virtual en pantalla para
escribir en el notepad, en el Word, o en otros programas.
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Con esta aplicacion, el alumno pasaba lista a los compafieros que estaban con él en el
aula, ponia la fecha y escribia lo que habia para comer ese dia, elegia y desarrollaba una
actividad dentro del objetivo a trabajar, por ejemplo, la comprension del lenguaje, el
aprendizaje de vocabulario, etc., y podia expresar hechos y acontecimientos relativos al fin
de semana. El Iéxico a su disposicion comprendia un centenar de significados relativos a
verbos, lugares, nombres (objetos, alimentos y personas), expresion de sus estados y
sensaciones, asi como otros para solicitar ayuda. Comparada con Discover Switch, esta
aplicacion presentaba ventajas tales como mayor facilidad en la elaboracion de las
cuadriculas en pantalla, ademés de poderse utilizar con voz sintetizada de mejor calidad. No
obstante, con el uso se evidenciaron algunos déficits de la aplicacion en relacion a las
necesidades especificas de Guillem. Por ejemplo, Plaphoons no disponia de la opcion de
barrido vertical con voz, lo cual retrasaba notablemente la seleccion cuando las cuadriculas
tenian muchas casillas.

Después le llegé el turno a SAW5’. Esta aplicacién superaba algunos de los déficits
gue presentaba la aplicacién Plaphoons, aunque como se puso de manifiesto, aport6é otras
no menos limitadoras. Su uso fue posible gracias al convenio de colaboracién que el centro
tiene con la Escuela Politécnica Superior, Ingenieria Técnica en Informética de Gestion, de
la Universitat de Lleida y la dedicacibn de un alumno que establecié los valores
personalizados y ejecutd la propuesta que desde el centro formulamos.

SAW es una aplicacion que permitio ofrecer al alumno una red de cuadriculas virtuales
més compleja, desde la que poder comunicar, dejar constancia de las actividades que habia
realizado cada dia (algo asi como una agenda, que compartia al llegar a casa),
aprendizajes, comprension de historias y relatos, ocupar el tiempo libre escuchando musica,
etc. Por ejemplo, en la cuadricula de la Figura 12.2, el nifio puede elegir, activando un
pulsador y mediante barrido auditivo, entre las opciones de: agenda, hablar, aprender, jugar,
antes de acabar, situadas en la vertical de la izquierda. Si escoge la opcion “hablar”, el
automatismo le permitird escuchar los temas situados horizontalmente: cole, casa, fin de
semana. Y todo ello de forma autbnoma una vez que el ordenador estaba situado en la
mesa, el pulsador conectado y abierta la aplicacion. Después de varios meses de estar en
contacto con la red creada, el alumno la conocia y se movia por ella de manera eficaz. El
léxico dispuesto en esta aplicacion no diferia sustancialmente del utilizado en la anterior
aplicacion, tanto en la cantidad como en su distribucion.

" SAW5 (Special Access to Windows). OATS, http://www.oatsoft.org/. Programa que permite crear
diferentes configuraciones para facilitar el acceso al ordenador y a la comunicacién a personas con
discapacidad.
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[ Finici 0 955 - SAWS B olx]

File Edit View lem Format Settings Help

Figura 12.2 Cuadricula virtual principal realizada con la aplicacion SAW

El uso de esta aplicacion fue diario y, a grandes rasgos, presentd las siguientes
dificultades: problemas de funcionamiento con Windows Vista, desconfiguracién de valores
predeterminados, saturacion del sistema cuando habia pasado un tiempo en funcionamiento
y resolucién compleja de los problemas que presentaba. Este Ultimo aspecto fue
determinante ya que en numerosas ocasiones que surgio algin problema, aun contando con
la implicacién de diferentes profesionales del centro, se requiri6 de la intervencién del
alumno de la Escuela Politécnica.

El siguiente paso fue la adquisicion de The Grid2®, una aplicacion de facil uso y
variedad de prestaciones, especialmente dirigida a la comunicacion. Inicialmente, el formato
gue se le ofreci6 a Guillem era similar al utilizado con el SAW. A partir de los primeros
meses de uso se evidencié la necesidad de introducir cambios significativos con la finalidad
de ofrecerle un comunicador dinamico.

En primer lugar se propuso la introduccion de dos pulsadores (la forma de uso y
ventajas ya se han mencionado). En segundo lugar, apostamos por proporcionarle a Guillem
un comunicador con muchas mas posibilidades, y por ende mas complejo. Asi pues, el
planteamiento de teclados virtuales se mantuvo, pero el contenido varié. Se le proporcion6
el vocabulario CACE-UTAC® para The Grid2, personalizado. Esta es la apuesta mas
arriesgada que se le ofrece, hasta el momento, y todo un reto. El Iéxico se ha multiplicado
por cinco, se ha diversificado en cuanto a tipo de significados y esta organizado por
categorias. También cuenta con vocabulario especifico para gestionar la comunicacion
como por ejemplo, “CAMBIO DE TEMA”, “NO NOS ENTENDEMOS", o vocabulario para la
gestién del programa como por ejemplo, imprimir, borrar, etc., (véase figura 12.3).

Este cambio se sustenta en diferentes aspectos que se tuvieron en cuenta. Por un
lado, la red de teclados anterior limitaba las producciones del alumno y le dejaba poco

® The Grid2 de Sensory Software, http://www.sensorysoftware.com. Software que permite convertir un
ordenador en un comunicador dinamico de signos graficos, texto o mixto, para personas con
dificultades en el habla.

° El vocabulario CACE-UTAC de Soro-Camats, Basil, Rosell y Boix, 2007, http://www.utac.cat.

Propuesta de vocabulario nuclear, organizado por categorias en multiples paginas o pantallas
navegables, que puede ser usado como comunicador electronico o como libreta de comunicacion.
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margen de accion. Por otro lado, las guias de comunicacién precisaban continuas
modificaciones porque este alumno siempre quiere participar mas, decir mas....
modificaciones que tenian limitaciones. Las guias de barrido estan bien para interlocutores
no expertos en la comunicacién con este usuario, en contextos en los que comparte
actividades ludicas y recreativas, pero se muestran insuficientes cuando él quiere participar
en el trabajo en el aula y en variedad de situaciones.

Archive  Edtar  Sakar  Contenido sutomdtico  Espacic de trabajo acbudl  Andlsts  Ayuda
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Figura 12.3 Cuadricula virtual principal personalizada del vocabulario CACE-UTAC realizada
con la aplicacion TheGrid2

Asi pues, actualmente, el alumno dispone del vocabulario CACE-UTAC personalizado
en el ordenador y el mismo impreso para ser empleado en trabajos en grupo en el aula, en
sesiones de juego, en excursiones... De momento, los apoyos para el uso, sobretodo en
papel, del nuevo vocabulario son numerosos y variados (fisicos, verbales) de la misma
forma que se han utilizado con anterioridad en otros procesos de aprendizaje con el alumno.

RESULTADOS OBSERVADOS Y DISCUSION FINAL

Desde que se escolarizg, el proceso de aprendizaje ha ido proporcionando resultados
como producto de la confluencia de diversos factores, entre los que cabe destacar: la
perseverancia de Guillem y las ganas que siempre ha manifestado por comunicarse, el
interés e implicacion continuada de la familia y, a partes iguales, los aciertos y desaciertos
en cuanto a procedimientos, apoyos Yy recursos que conforman el andamio sobre el que se
construye su aprendizaje.

Los resultados que a continuacion se refieren son, por ello, un compendio de las
observaciones y apreciaciones realizadas y expresadas por los diferentes implicados en el
proceso: Guillem, su familia y los profesionales de atencion directa.
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Hoy Guillem produce mensajes como éste, que él quiso que se incluyera en este texto.

s F el A R

EM DIC GUILLEM VISC A LLEIDA M'AGRADA TREBALLAR ORDINADOR

A diario, gusta de confeccionar mensajes con finalidades diferentes, tales como
expresar agrado a alguna persona que aprecia, informar, realizar demandas de accion,
proponer, mantener y acabar una interaccion comunicativa, comunicar hechos vy
acontecimientos futuros y/o del pasado y transmitir mensajes a terceros. En una ocasion,
por ejemplo, escribié un mensaje para su madre en el que le pedia que fueran juntos al cine.
Dificilmente, sin el Iéxico actual, habriamos podido conocer el mensaje y hacérselo llegar la
destinataria por medio de la agenda.

La familia manifiesta estar contenta con los resultados obtenidos con Guillem ya que
su comunicacion ha mejorado, cada vez dispone de mas recursos para expresarse y, COmo
le gusta comunicarse y lo consigue, lo ven cada vez mas feliz. Entre otros, los resultados
que refieren son la formulacion de preguntas por iniciativa propia (“COMO ESTAS”, “DONDE
VAMOS”, “POR QUE”...), la ampliacion de temas sobre los cuales puede conversar,
distanciandose del momento presente y de las necesidades bésicas. En esta linea, algunos
profesionales también mencionan entre los resultados el hecho de que exprese deseos,
aquello que le gustaria que ocurriera (“ME GUSTARIA ESTAR CON...), aunque sepa de
antemano que no es posible. En particular, este aspecto de uso de comunicacion alejado de
la satisfaccion de necesidades bésicas, es un resultado que se considera especialmente
valioso.

Ademas, los profesionales mencionan entre los resultados conseguidos que Guillem
puede expresar aquello que sucede en los diferentes contextos en los que vive, que puede
participar en actividades de comprension y aprendizaje de Iéxico nuevo en el aula y que
tiene mas control sobre las diferentes situaciones y las personas.

Por udltimo, Guillem dice estar satisfecho porque “PREGUNTA A LA GENTE Y
EXPRESA COSAS A LOS MAESTROS". La satisfaccion esta compartida por todos los que
interactuamos con él, es mutua, ya que €l puede decir y nosotros podemos entenderlo.

El aprendizaje del barrido auditivo ha marcado la trayectoria educativa de este joveny,
como se ha puesto de manifiesto, ha requerido el uso de recursos variados, apoyos Yy
procedimientos para posibilitar que se comunicara y aprendiera. El proceso seguido por el
alumno y los aprendizajes realizados permiten que hoy pueda expresarse aunque,
objetivamente, sean reducidos los contextos y sea lenta y laboriosa la produccién de su
comunicacion. En cualquier caso, el usuario de comunicacidbn aumentativa y sus
interlocutores habituales y conocidos valoran positivamente el hecho de poder expresarse y
se sienten satisfechos de poder hacerlo.
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CAPITULO 13. INTERVENCION CENTRADA EN LA FAMILIA Y EN
LAS COMPETENCIAS COMUNICATIVAS DE UNA NINA CON
PARALISIS CEREBRAL?

ELISABETE MENDES Y LOURDES TAVARES

Numerosos estudios refieren que las actividades de intervencidén precoz centradas en
el nifio s6lo pueden tener un efecto modesto en su desarrollo, principalmente cuando estas
son implementadas esencialmente por los profesionales, con poca 0 ninguna participacion
de la familia. De acuerdo con McWilliam (2003), los cambios son dificiles de conseguir y el
modelo tradicional de apoyo al nifio en una o dos sesiones por semana tiene poca
probabilidad de influenciar en su desarrollo. Tal como refiere el autor citado, “las
intervenciones con los nifios van a tener lugar siempre, nos guste o no, porque las familias
interactian con sus nifios” (p.130). Asi, un adulto que presta cuidados diarios, cercano y
competente, estard mas disponible para cooperar y tendra mucho mas impacto en el nifio
que los apoyos directos semanales prestados por los profesionales. En un abordaje
centrado en la familia, los apoyos incluyen informacion, asesoramiento y orientacion, con el
fin de fortalecer el conocimiento y las capacidades de la familia y promover la adquisicion de
nuevas competencias necesarias para crear oportunidades de desarrollo y aprendizaje
(Carpenter, 2007).

De acuerdo con la literatura (Basil y Soro-Camats, 1996; von Tetzchner y Martinsen,
2002; von Tetzchner, Brekke y otros, 2005; von Tetzchner 2009; Guedes y Nunes, 2009), los
niflos con pardlisis cerebral que no hablan son generalmente pasivos en el proceso de
interaccién y la conversacién es dominada por los interlocutores que hablan. La funcion de
iniciar turnos de comunicacion es una de las tareas mas dificiles de concretar. Estos nifios
no tienen, en su contexto familiar, acceso a formas de comunicacion diferentes al habla, que
esta muy limitada a causa de los problemas motores. Por eso, es de primordial importancia
que los cuidadores de estos nifios aprendan y desarrollen competencias en cuanto al uso de
estrategias facilitadoras de la comunicacion y también en lo que se refiere al uso de
sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion (entre otros, Carter y lacono, 2002).

El caso aqui presentado se basa en un proceso de evaluacion/intervencion de la
comunicacion y del lenguaje (Soro-Camats, 2002; vonTetzchner y Martisen, 2002) dirigido a

! Mendes, E., y Tavares, L. (2012). Intervencién centrada en la familia y en las competencias
comunicativas de una nifla con paralisis cerebral. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.),
Pluridiscapacidad y contextos de intervencion (pp. 217-228). Barcelona: Universitat de Barcelona
(Institut de Ciéncies de I'Educaci6). Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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una nifia y a su familia, cuyo apoyo en logopedia se inicié a solicitud de los padres, porque
no utilizaba el habla en las interacciones diarias.

DESCRIPCION DEL SUJETO, SU CONTEXTO Y NECESIDADES

Se trata de una nifia con paralisis cerebral de 4 afios y 1 mes al finalizar el estudio,
que presenta un retraso global del desarrollo con alteraciones de la visién asociadas. A los 2
afios y 7 meses, cuando se inicia el estudio, es dependiente para andar; se sienta con
apoyo Yy utiliza ambas manos, aunque con alguna dificultad motriz; no habla y el nivel de
desarrollo comunicativo y linglistico es el propio de la etapa pre-verbal. En el primer
encuentro, los padres refirieron que la nifia no masticaba, tenia dificultades en beber de un
vaso y con frecuencia babeaba. También estaban preocupados por el hecho de que no
pronunciaba ninguna palabra y producia muy pocos sonidos. La nifia disponia del apoyo de
una cuidadora durante el dia, pero con poca asiduidad debido a episodios de problemas
respiratorios frecuentes que obligaban a la madre a quedarse en casa para prestarle
cuidados especificos. La familia contaba también quincenalmente con el apoyo domiciliario
de una educadora. Los padres habian recibido orientaciones acerca del desarrollo de
actividades de estimulacion global para la hija asi como en relacién a las manipulaciones y
la estimulacion neuromotora. En este momento, tenia también apoyo de fisioterapia dos
veces por semana, una de las cuales se realizaba conjuntamente con una educadora de la
unidad de intervencion precoz.

Los padres estaban muy preocupados con el llanto, la alimentacién y la falta de
vocalizaciones. A la nifia no le gustaba el contacto fisico y en presencia de extrafios lloraba
intensamente, tardando mucho en calmarse, lo que conseguia tan solo en brazos de su
madre. A menudo el llanto se debia a que tenia sed, pero resultaba muy ambiguo, pues
podia significar sed, miedo, suefio, rechazo, etc. Resultaba muy dificil darle alimentos
solidos y la ingestion de liquidos solamente se conseguia a través de biberén. Generalmente
era el adulto quien suministraba todo el apoyo para participar en las actividades. Cuando
estaba sola con los juguetes los cogia y los mantenia en la mano, pero se interesaba mas
por el ambiente circundante, explorandolo con la mirada. Hacia algunos movimientos del
cuerpo o faciales que los otros interpretaban como demandas de: “quiero subir en brazos”
(extendia los brazos vy lloriqueaba); “quiero el chupete” (se frotaba la cara y cerraba los
0jos); “no quiero” (llorando o alejandose). Los padres también comprendian algunos estados
fisicos por los horarios. Segun la madre, la hija comprendia muchas cosas pero no decia
nada.

La nifia no hablaba ni disponia de ninguna forma alternativa de comunicacion, lo que
parecia aumentar las limitaciones en el control del medio que le rodeaba. Las limitaciones
visuales afectaban el campo visual, agravado por las dificultades motoras de disociaciéon de
los movimientos de la cintura escapular, tronco y cabeza, dificultando asi la adaptacién a los
estimulos y el seguimiento y exploracion visual del espacio. A pesar de presentar
comportamientos que permitian una interpretacion comunicativa, no se revelaban Utiles para
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iniciar o para mantener turnos de interaccion eficaces. En cualquier caso, estos
comportamientos eran escasos Y lentos. Por otro lado, los padres presentaban un estilo de
comunicacion unidireccional y directivo, lo que creaba pocas oportunidades de sincronia y
equilibrio en la interaccion. Utilizaban preferentemente el habla como forma de vehicular la
informacién, aunque la hija no tuviera posibilidad de responder con la misma modalidad.

A través de la informacion recogida, fue posible identificar las siguientes necesidades:
(a) crear oportunidades significativas y apropiadas para el desarrollo de la interaccion
comunicativa, por un lado, preparando a la nifia para esas oportunidades a través de una
ensefianza explicita para aumentar sus competencias y, por otro, preparando a los padres
para proporcionar los soportes apropiados; y (b) teniendo en cuenta la disartria que la nifia
presentaba, desarrollar una intervencién dirigida a la comprensién y al uso de formas
alternativas de comunicacion.

OBJETIVOS CONCRETOS

En este estudio de caso se describe y analiza la interaccion comunicativa entre una
nifia con pardlisis cerebral, sin expresion oral y el adulto, durante un periodo de dieciocho
meses. El propoésito e identificar los factores que contribuyen al equilibrio de las
interacciones comunicativas que conducen a un mejor desarrollo de la comunicacién y del
lenguaje. Asi, se pretende:

o Describir el desarrollo del proceso de evaluacién/intervencion de la comunicacién y del
lenguaje de la nifia, basado en la utilizacion de apoyos a la comunicacion, por parte
del adulto.

¢ Analizar las estrategias de ensefianza que se utilizan en la interaccidon comunicativa,
para promover el desarrollo de competencias funcionales de comunicacion y lenguaje.

e Evaluar las consecuencias en el desarrollo de la comunicacion y del lenguaje cuando
se utilizan estrategias explicitas de ensefianza de comunicacion y del lenguaje.

e Profundizar conocimientos que sirvan de apoyo a la intervencién sobre el desarrollo de
la comunicacion y del lenguaje en nifios sin expresion oral y con necesidad de formas
alternativas de comunicacion.

PROCEDIMIENTOS UTILIZADOS

La intervencion transcurrio a lo largo de 18 meses y se realizaron cuatro evaluaciones:
(13) evaluacion inicial a los 2 afios y 7 meses; (2%) re-evaluacion a los 3 afios y 1 mes; (32)
re-evaluacion a los 3 afos y 7 meses; (42) evaluacién final a los 4 afios y 1 mes.

Como instrumento principal para la recogida de datos se utilizé el registro en video,
contemplando breves situaciones de interaccion entre la nifia y el adulto. Es de destacar que
estos registros tenian como objetivo observar y comprender las interacciones comunicativas
de la diada. A través de estos, se pretendia analizar cuales eran los comportamientos
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comunicativos de los interlocutores que facilitaban la practica de la nifia y cuéles los apoyos
necesarios que conducian a un mejor desarrollo de la comunicacion y del lenguaje. Las
situaciones registradas en video, en casa, que se utilizaban para la observacion y analisis
conjunto con la terapeuta, dependian de la decision de los padres, de acuerdo con la
posibilidad de realizar el registro y con su criterio sobre los momentos que consideraban
mas ilustrativos de los comportamientos comunicativos de su hija.

El desarrollo de la intervencién siguié una estructura idéntica a lo largo de los
dieciocho meses. Se llevaban a cabo de tres a cuatro sesiones de intervencion para
introducir determinadas estrategias de ensefianza y aplicarlas en base al uso de sistemas
aumentativos y alternativos de comunicacion sin ayuda (von Tetzchner y Martinsen, 2002).
La madre intervenia en algunas actividades, espontaneamente o con la orientacion de la
terapeuta. Después de estas sesiones, se llevaba a cabo un encuentro con los padres para
realizar el entrenamiento, proporcionar orientacion, seleccionar vocabulario, aprender
estrategias, signos manuales, etc., generalmente con el visionado de videos filmados en
casa 0 en una sesion de terapia. Estos encuentros se iniciaban con una conversacion
informal sobre las novedades, las dificultades u otras observaciones oportunas, y se seguia
con el visionado de uno de los videos realizados. Las imagenes incluian situaciones
diversas, tales como jugar, mirar cuentos, conversar, comer, tomar un bafo, etc. Se
analizaban los aspectos mas destacables, se comentaba el desarrollo de determinada
actividad o conversacion, el comportamiento del adulto y las consecuencias en el cambio de
comportamiento de la nifia, los cambios verificados, las situaciones aprovechadas o
desperdiciadas para promocionar la comunicacién. Surgian preguntas y dudas de los padres
0 de la terapeuta y se buscaban soluciones. Estos encuentros eran extremadamente
relevantes en el proceso de intervencion en la medida que permitian un mejor conocimiento
de la nifia, asi como compartir la informacién entre padres y terapeuta. A la semana
siguiente se retomaba la secuencia de tres a cuatro sesiones de intervencion, seguidas de
un encuentro de orientaciéon y asi sucesivamente.

Primera fase

Los seis primeros meses de intervencion se dirigieron esencialmente al desarrollo de
turnos de comunicacion iniciados por la nifia. En la intervencion con la terapeuta se
utilizaron de forma consistente y sistematica las estrategias de espera estructurada y
reaccion a sefales de expectativa, la sobreinterpretacion y las cadenas de construir-
interrumpir (Basil, Soro-Camats y Rosell, en este libro; Soro-Camats, 2002; von Tetzchner y
Martinsen, 2002), en actividades ludicas. Paralelamente, los turnos de la terapeuta
integraban sélo un enunciado por turno. Después de algunas situaciones resueltas con éxito
por la terapeuta, se sugirieron a los padres algunos cambios en el estilo comunicativo
utilizado con la hija, como por ejemplo:

a) Esperar de cinco a diez segundos hasta la produccién de cualquier movimiento de la
nifa y reaccionar de una forma contingente, atribuyéndole valor intencional
comunicativo.
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b) Introducir pausas entre cada enunciado para permitir que la nifia tuviera tiempo de
hacer cualquier movimiento como respuesta, que deberia ser siempre interpretado
como intencional y con valor comunicativo.

¢) Reducir el nimero de enunciados por turno, por ejemplo: El turno - ¢Donde esta el
balon? jTiraselo a papa! — se sustituye por dos turnos, 1°: ¢ Donde esta el bal6n?, y se
espera algunos segundos hasta que surja un comportamiento posible de interpretar, y
a continuacion el adulto inicia el 2° turno: jTiraselo a papa!

d) Desarrollar cadenas de construir-interrumpir en actividades del agrado de la nifia, por
ejemplo: iniciar un balanceo con la nifia en brazos, interrumpir y esperar un
movimiento que se interpreta como una demanda de “mas”, continuar la actividad,
interrumpir, continuar.

También se seleccionaron imagenes de videos, con interacciones en el curso de
varias actividades, que permitieron promocionar una utilizacion de las estrategias mas
confortable y natural, principalmente en el desarrollo de turnos de interaccién sin habla (por
ejemplo: cucd, arre caballito). En relacién a la nifia, se destacé como importante el uso cada
vez mas claro del signo manual de “no”, y la disminucién, en contrapartida, del movimiento
global del cuerpo y el llanto para la funcién de rechazar. A sugerencia de la madre, se
afadieron otros signos manuales para indicar actividades, pues la nifia parecia atenta a los
signos realizados.

En los encuentros con los padres se aportd también informacion sobre el desarrollo de
la comunicacion y del lenguaje y sobre el papel de la comunicacién aumentativa y alternativa
y su utilizacion. Por su parte existia cierto recelo comprensible de inhibir o perjudicar el
desarrollo del habla al utilizar formas de comunicacién aumentativa, por lo que se les explico
su importancia en esta fase, como base para una comunicacion mas formal y para el
desarrollo del lenguaje.

Segunda fase

En el inicio de las sesiones se presentaba el material necesario para concretar las
actividades posibles (pintar, mirar un libro, juego con juguetes, oir musica, etc.), y se
facilitaba que la nifia pudiera tomar algunas decisiones. Ya iniciaba turnos con mas
frecuencia cuando el adulto utilizaba la estrategia de espera estructurada y producia
espontdneamente algunos signos manuales en actividades contextualizadas, como por
ejemplo DAR, VER (*quiero ver”), GRANDE, GALLETA, CASA, MAS. Cuando, en una
actividad, el adulto iniciaba la configuracién del signo, ella ya era capaz de articularlo,
aunque con algunas dificultades motoras de configuraciébn y con cierta latencia en la
respuesta. Sin embargo, las iniciaciones intencionales de turno con signos manuales eran
muy escasas. Las vocalizaciones eran mas frecuentes y con entonaciones mas
diversificadas, y se utilizaban para llamar la atencion y, generalmente, acompafaban la
actividad (ver ejemplo en cuadro 13.1).
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Cuadro 13.1 Ejemplo de conversacion entre la terapeuta, la nifia y la madre, en una situacion

de juego
ADULTO ESTRATEGIA NINA
(Esconde en las manos un caballo y mira Reaccion de expectativa Mira hacia las manos del adulto
con expresion de sorpresa) Espera 7 segundos con interés
Madre: ¢ QUE ES? Espera 2 segundos VER (_S|gn9 manual) y fa/
(vocalizacion)
Terapeuta: jQuieres VER! Expande /el (vocalizacion)

Terapeuta: Ah!... QUE ES? (muestra el extiende la mano hacia el caballo,

caballo) Pregunta coqflgura un signo similar a DAR
y dice /a/

Terapeuta: (Da el caballo a Joana) Sobreinterpreta Mira y juguetea con el caballo

Terapeuta: ¢ DONDE vas a ponerlo? Espera Pone el caballo al lado de otro

mayor

Terapeuta: Muy bien, Joana! Es el caballo
PEQUENO!

Sefiala el caballo grande y dice

Refuerza Jaa/

Sobreinterpreta

. |
Madre: {GRANDE! Da modelo

/aa / (vocalizacion)

Madre: jHazlo tG con tus manos!

:GRANDE! Da modelo /aa / y GRANDE
] :

Coge y mira atentamente

(Madre y Terapeuta esperan y observan) Reaccion de expectativa mientras manipula el caballo

(Madre y Terapeuta esperan y observan) | Reaccion de expectativa Sefiala la cola y mira al adulto

Sobreinterpreta

s I
Terapeuta: il rabol Espera unos segundos

Senfala las patas y mira al adulto

Sobreinterpreta

Sefiala la cabeza
Espera unos segundos

Terapeuta: jLas patas!

Sobreinterpreta

Terapeuta: jLa cabeza!
Espera unos segundos

Sefiala los ojos

Sobreinterpreta

. H I
Terapeuta: jLos ojos! Espera unos segundos

Sefala las orejas

Sobreinterpreta

Sefiala la boca
Espera unos segundos

Terapeuta: jLas orejas!

Sobreinterpreta

Hace una caricia al caballo
Espera unos segundos

Terapeuta: jLa boca!

Terapeuta: jUna caricia! jHaces una Sobreinterpreta Coloca el caballo junto al otro
caricia! Sigue la iniciativa de la nifia mas pequefio y se caen

Terapeuga: iPones el caballo al lado del
PEQUENITO!
iVan A DORMIR!

Sobreinterpreta

Sigue la iniciativa Mira al adulto y sonrie
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Tercera fase

En esta fase se marcaron como objetivos principales el incrementar los turnos
iniciados por la nifia, asi como mejorar las competencias en el uso signos manuales como
sistema aumentativo, para realizar un mayor nimero de funciones comunicativas.

Durante todo el periodo de intervencion, las sesiones estaban dirigidas por la
terapeuta. Se ensayaba determinado procedimiento o estrategia y, después de algun éxito
conseguido por la nifia, constituia tema de trabajo en la sesidn siguiente con los padres. En
esta fase se comprob6 una mayor participacion espontanea de la madre, solicitando la
ayuda de la terapeuta en situaciones de conversacion que consideraba problematicas.

Se mantuvo la espera estructurada como principal estrategia para que la nifa
asumiera su turno de conversacion. La estrategia de iniciar-interrumpir fue destacada y
ensayada para facilitar la toma de turnos y promover la utilizacién de formas mas
convencionales, principalmente en las funciones de dar y pedir informacion. Observadas
estas condiciones, se confirmd un aumento considerable de turnos de conversacion, una
buena expansién de vocabulario y una mejor comprension del lenguaje oral cuando era
apoyado por los signos manuales.

En los encuentros periédicos se mantenia la misma estructura y la misma dinamica.
Los padres refirieron que la nifia producia sonidos mas variados y algunos de ellos de una
forma consistente (ex: /i i/ para “quiero hacer pipi”; /i / para “si”; /aw/ para “no”; /ay / para
“mas”) y vocalizaba con entonaciones diferentes como si “estuviera conversando”, segun la
madre. Los signos manuales comenzaron a ser utilizados espontdneamente y
contextualizados.

Puesto que la nifa empezé a acudir con asiduidad al jardin de infancia, hubo
necesidad de mantener contacto con los nuevos interlocutores. La educadora participaba en
algunos de estos encuentros y sugirido ensefiar algunos signos manuales a los comparieros
de la clase de la nifia y utilizarlos en las canciones. La madre colaboraba en esta actividad,
una vez por semana.

RESULTADOS OBSERVADOS Y DISCUSION FINAL

La evaluacion final fue realizada a los 18 meses de intervencién, cuando la nifia tenia
4 afios y 1 mes de edad. Se hizo un registro en video, en la sala de logopedia, en una
actividad de conversacion espontanea y en una actividad seleccionada por la nifia que
consistia en mirar y contar la historia de un cuento a la madre y a la terapeuta.

De forma general se verificO un aumento de turnos de conversacion y una gestion mas
equilibrada en relacion a las iniciaciones y respuestas de la madre y de la nifia. La madre
adaptaba el estilo conversacional de a las caracteristicas de su hija, que ya utilizaba formas
comunicativas mas formales, con un nimero creciente de signos manuales, que le permitian
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una mayor practica en la expresion de funciones comunicativas.

En el Cuadro 13.2 se reflejan, globalmente, los cambios verificados en cuanto a las
caracteristicas de la interaccion comunicativa, tipo de comportamientos, formas utilizadas y
funciones, referentes a la madre.

Cuadro 13.2 Caracteristicas globales de la interaccién comunicativa de la madre a lo largo del
proceso

INTERACCION FORMAS/ TIPO DE FUNCION
COMUNICATIVA COMPORTAMIENTO
Conversacion dirigida Habla
B . por el adulto, Habla + Ayuda fisica
Evaluacion Inicial | nigireccional, »| Habla + Sefialar p| Dar instrucciones
mediada por el habla Habla + Dar pista contextual
Habla + Movimiento Global
\ 4 v A\
Seguimiento de las Habla Dar informacién
iniciaciones de la Habla + Entonacién Melédica Dar la vez
. nifia, introduccion de .| Habla + Entonacién Mel6dica + .| Pedir
1% Re-evaluacion | esperas, disminucion »| Gesto Convencional »  Preguntar
del nimero de Habla + Sefalar
enunciados por turno Habla + Pista contextual
\ 4 \ 4 \ 4
Mas facilitacion de las Habla Igual que el momento
iniciaciones de la :ag:a : getnalar o Melodi interlor
a Ra. ‘s . . . abla + Entonacion Melédica
2% Re-evaluacion nifa, m'a.yor 'elnfa5|s »| Habla + Expresion facial »| Repetir
en la utilizacion de Habla + Signo manual Confirmar
signos manuales Mira alternativamente al referente Comentar
(objeto) y a la persona Dar respuestas
\ 4 ¢ \ 4
Equilibrio de turnos, Habla + Signos Manuales Igual que el momento
Evaluacion Final intercambio de Habla + Sefalar anterior
inf - | Habla + Entonacion Melédica o+
Informacion ”| Habla + Expresion facial ”1 Felicitar
Mirar referencial y alternado Reformular

En el Cuadro 13.3 se exponen, globalmente, los cambios observados en cuanto a las
caracteristicas de la interaccion comunicativa, tipo de comportamientos, formas utilizadas y
funciones.

En la evaluacion inicial la interaccién comunicativa se caracterizaba esencialmente por
un estilo de conversacion dirigido por la madre, unidireccional y con un nimero elevado de
enunciados de mando, contrastando con un estilo pasivo, responsivo y de obediencia por
parte de la nifia. Varios autores (Basil y Soro, 1996; von Tetzchner y Martinsen, 2002;
Guedes y Nunes, 2009; von Tetzchner, 2009) mencionan caracteristicas idénticas en
interlocutores que interactian con nifios con alteraciones neuromotoras, asimismo observan
un conjunto de caracteristicas similares de pasividad por parte de los nifios. En los tres
momentos evaluativos parece haber una tendencia creciente hacia un equilibrio de turnos y
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de participacion igualitaria entre ambas partes. Por el andlisis de los datos se presume
también que el desarrollo de formas linglisticas alternativas a la expresion oral (signos
manuales) tiene lugar sélo cuando se comienza a observar una tendencia hacia el equilibrio
de los turnos.

Cuadro 13.3 Caracteristicas globales de la interacciéon comunicativa de la nifia a lo largo del

proceso

Evaluacién Inicial

12 Re-evaluacion

22 Re-evaluacion

Evaluacién Final

INTERACCION
COMUNICATIVA

FORMAS/ TIPO DE
COMPORTAMIENTO

FUNCION

Estilo pasivo, dirigido
por el adulto,
obediencia

A\ 4

Movimientos globales
Expresiones faciales
Llanto

Mirar referencias

\ 4

Cumplir 6érdenes
Rechazar
Seguir la accién

v

A\ 4

Mas activa, responde

y comienza a tomar su
turno, mayor control y
uso del mirar y de los

movimientos

\ 4

Movimientos segmentales del brazo/
mano

Expresiones faciales

Mirar el referente

Mirar alternado

Vocalizaciones

\ 4

Rechazar
Seguir la accién
Dar respuestas
Pedir

Dar informacion

.

¢

.

Coge, da la vez,
mantiene turnos,
buena utilizacién de la

Movimientos segmentales del brazo/
mano
Sefialar

Igual que el momento
anterior
+

mirada, mayor Expresiones faciales Repetir
disociacion de > Mirar el referente > Confirmar
movimientos, mas Mirar alternado Nombrar
implicacién en las Vocalizaciones
actividades Signos manuales
Signos manuales + S (sonrisa) / M
Equilibrio de turnos, Igual al anterior Igual que el momento
intercambio de + anterior
informacion, cambio »| Vocalizaciones mas variadas y con > ;elicitar
de topico, inicio de la trazos prosaédicos Reformular

narrativa

Cambiar de tépico

En la figura 13.1 se representa la interaccion comunicativa entre la nifia y la madre a lo
largo del proceso de evaluacién/intervencion. Asi, en el primer momento la madre inicia
muchas veces y son raros los comportamientos con valor de respuesta; la nifia tiene muy
pocas iniciaciones de turno y muchos comportamientos no verbales como reaccion a las
iniciaciones de la madre. En la fase final, parece haber una tendencia hacia el equilibrio de
las interacciones, con iniciaciones y respuestas sincronicas por ambas partes.

Globalmente, puede constatarse un cambio en la utilizacion de estrategias linguisticas
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y de gestion de la conversacion por parte de la madre y, simultdneamente, una modificacion
en las competencias comunicativas de la nifia en relacion a las funciones y formas
comunicativas, resultando un equilibrio de la interaccibn comunicativa, como indican las
lineas discontinuas de la figura 13.1.

madre inicial

madre final
——— nifa inicial
........... nifia final

inciaciones

respuestas

Figura 13.1 Estilos comunicativos de la madre y de la nifia en la evaluacién inicial y final

CONCLUSIONES Y PROPUESTAS DE FUTURO

El caso descrito presenta, como caracteristica principal, una limitacién evidente en la
participacién activa, sincrénica y equilibrada de las interacciones comunicativas. La nifia
raramente iniciaba turnos, asumiendo un papel responsivo expresado por comportamientos
motores globales, llanto y algunas vocalizaciones y expresiones faciales. Por otro lado, la
madre (interlocutora privilegiada), cuando se dirigia a la nifia, presentaba un discurso
caracterizado por turnos extensos (varios enunciados por turno), con la exclusividad casi
total de iniciaciones mediadas por el habla.

Conforme se ha descrito anteriormente, la intervenciébn de la terapeuta incidio
esencialmente en la ensefianza a la madre de estrategias comunicativas y linguisticas,
facilitadoras de un estilo de comunicacion bidireccional, tendente a un equilibrio
conversacional. De este modo, se observa que cuando la madre modifica las caracteristicas
del input linglistico y comienza a wusar estrategias de espera estructurada,
sobreinterpretacién, seguimiento/reaccion a los comportamientos de la nifia e iniciar-
interrumpir, la interaccion comunicativa tiende hacia el equilibrio de turnos. La utilizacién de
estas estrategias, conversacionales y linglisticas, se manifiesta como factor decisivo en la
construccion y evolucién de una interaccion comunicativa equilibrada.

En una perspectiva aplicada, estas constataciones remiten a un cambio en las
actitudes y en las practicas tradicionales de terapia del habla. La intervencion directa sobre
los nifios tendrd que orientarse, también, hacia una intervencion dirigida a los padres,
cuidadores y/o educadores, de forma que se consiga construir cooperativamente un
ambiente linguistico adecuado, en el marco de las actividades y escenarios familiares de
cada nifio (Paula y Nunes, 2003; Wilder, Granlund y ijrck-Akesson, en este libro; von
Tetzchner, Brekke y otros, 2005; von Tetzchner, 2009; Guedes y Nunes, 2009). Los
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resultados obtenidos no permiten la generalizacién que un trabajo de investigacion requiere.
Sin embargo, se aportan indicios que permiten concluir que el cambio verificado en el estilo
conversacional del adulto fue fundamental para el cambio verificado en las competencias
comunicativas de la nifia.
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CAPITULO 14. EL CUENTO COMO ACTIVIDAD PARA
PROMOVER LA ESTIMULACION SENSORIAL, LA
COMUNICACION Y LA RESOLUCION DE CONFLICTOS
EMOCIONALES®

SARA TORRENTS, MERCE SERRA, FANNY BADIA

El nifio con pluridiscapacidad tiene grandes dificultades para organizar y dar
significado a los estimulos que recibe del entorno. La informacion le llega de forma
distorsionada y no tiene estrategias para elaborar dichos estimulos y adquirir aprendizajes;
es por esta razoén que necesita del otro y de una intervencion especifica que le ayude a
integrar la informacion a través de todos los sentidos (Ackerman, 2006). Como expone Stock
(2003), todos los nifios necesitan estimulos sensoriales y experiencias para crecer y
aprender, pero esto es aun mas crucial para el nifio con disfuncion para poder integrar
estimulos sensoriales. Es por ello que necesita de las experiencias de tacto, movimiento,
etc.

La estimulacion sensorial es un procedimiento que promueve la exposicion vy
participacion en entornos multisensoriales, y tiene como objetivo mejorar las condiciones de
vida de las personas con discapacidad (Lazaro, 2002). Utiliza estrategias que trabajan las
capacidades mas basicas como son las sensaciones, la percepcion y la integracion
sensorial (Frohlich y Haupt, 1982). A partir de la estimulacién sensorial se pretende el
disfrute y la mejora de las capacidades cognitivas y de relacion.

Como ya plante6 Galloway (1971), la estimulacién multisensorial ayuda al nifio o nifia
a utilizar los sentidos preservados, asi como las habilidades residuales que queden en los
sentidos danados. En esta misma linea, Stephens (1997) defiende que la capacidad para
atender a una tarea depende de la capacidad de poder integrar la informacion sensorial que
no es esencial durante una actividad, tal como los ruidos de fondo, o la informacioén visual.
Un individuo con disfuncion de la integraciéon sensorial no puede responder correctamente a
los estimulos sensoriales que se le proporcionan si no posee la capacidad de detectar e
inhibir los estimulos distorsionantes a la propia actividad. Como la misma autora afirma, la
integracion sensorial es la forma de procesar, clasificar y determinar qué es lo importante y
lo que no lo es. Consiste en la alerta para atender a los sonidos, la vista y el tacto.

' Torrents, S., Serra, M., y Badia, F (2012). El cuento como actividad para promover la estimulaciéon
sensorial, la comunicacion y la resolucion de conflictos emocionales. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C.

Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos de intervencién (pp. 229-242). Barcelona: UB (ICE).
Edicién digital:http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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Una posible manera de intervenir es a través del juego vy la relacion interpersonal. El
objetivo prioritario es que el nifio pueda disfrutar de una actividad ludica dentro de un marco
totalmente pautado, sistematizado, rutinario y controlado. A partir de ello, se pretende
favorecer y despertar la motivacién para el aprendizaje, asi como la posibilidad de
interactuar adecuadamente con el entorno social y familiar (Bessa, Fernandes y Lourenco,
2006). Para ello partimos de la nocion del “cuento vivenciado”.

Como es de suponer, para dar respuesta a las necesidades de comprension y
expresion de los nifios con graves afectaciones del desarrollo, es necesario adaptar los
cuentos a sus posibilidades desde una perspectiva sensorial que les permita tener vivencias
emocionales inmediatas. El adulto debe dar seguridad y guiar, pero a la vez dar libertad al
nifio para que sea él quien dirija la actividad hacia los aspectos que le interesen. Para ello se
ponen al alcance de los nifos estimulos sensoriales (visuales, auditivos, tactiles, etc.) para
favorecer y potenciar el desarrollo de estructuras perceptivo-cognitivas. Se potencia la
emisién de la voz y el gesto, como formas comunicativas dando significado a cualquier
expresion que el niflo pueda utilizar (vocalizaciones, movimientos corporales, sonrisa...).

En esencia, en el cuento vivenciado se escenifica una historia muy simple donde los
nifios pueden reconocerse en algunas de las situaciones y vivir con ilusion el momento de la
actividad, potenciando el desarrollo global del nifio, a la vez que se fomentan aspectos de
comunicacion y cognicién. Se trata de ofrecer experiencias ajustadas a su capacidad
cognitiva y su estadio evolutivo, que le pongan ante la necesidad de interactuar con el medio
y disfrutar de las posibilidades que el cuento les ofrece (Balasch, 2004). Se potencia la
compresion del lenguaje oral, a través de la multimodalidad comunicativa (signos,
pictogramas, mimica, gestos, ayudas técnicas...). También se favorece la capacidad de
atencion y la capacidad de concentracion dentro de un contexto controlado.

A partir de este enfoque se presentan dos experiencias de nifios con pluridiscapacidad
con los que se utiliza el cuento como medio terapéutico y educativo. En la primera
experiencia se aporta un relato de grupo, mientras que la segunda el relato se centra en una
nina. En ambos casos se postula que el cuento ayuda en el proceso de maduracién
cognitiva y de comunicacion y puede ayudar a los nifios a descubrir el placer sensorial,
acercandoles a la simbolizacién y la resolucién de conflictos emocionales.

EXPERIENCIA 12

Descripcion de los alumnos y el contexto

En esta actividad participan 4 nifios que asisten a un centro de Barcelona
especializado en pequefa infancia con graves afectaciones en el desarrollo, de edades
comprendidas entre los 3 meses y los 4 afios. Los alumnos son atendidos por profesionales
de diferentes especialidades dentro de un marco transdisciplinar (pedagogia, logopedia,

2 Aportacion de Sara Torrents y Fanny Badia
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fisioterapia, docencia, enfermeria, terapia ocupacional, trabajo familiar). La atencién implica

también a sus familias, ofreciéndoles orientacion, soporte, formacion y recursos para la vida
diaria. En esta experiencia, dos de los nifios, Aiman y Melania hacen escolaridad compartida
en guarderia ordinaria y solo vienen al centro dos dias a la semana. Los otros dos, Jan y
Enric, estan atendidos en el centro los 5 dias de la semana. Son alumnos sin afectacion
visual o auditiva y los cuatro estan afectados neurolégicamente, toman medicacion

antiepiléptica y las crisis comiciales estan controladas. Hay semejanzas entre ellos, como la
dificultad para la atencion mantenida y facilidad para la dispersién con los diferentes
estimulos del entorno, pero son niflos con necesidades y niveles de comprension y
expresion comunicativa diferentes, como se resume en el siguiente cuadro.

Cuadro 14.1 Caracteristicas de los 4 alumnos de la experiencia 1

Nombre

Aiman

Jan

Enric

Melania

w” Edad |

] =

=|

Diagnéstico Conducta Aspectos motrices Necesidades
Contexto familiar
clinico comunicativa y cognitivos principales

Sindrome de Comprende érdenes Anda solo. Se Necesita Nacido en
Down y de sencillas y vocabulario muestra sociable y le permanentem Marruecos. Familia
West. Se basico. gusta el contacto con ente un adulto || en adaptacién
estima Usa unos 7 signos el adulto y con los que lo vigile, cultural.
discapacida manuales a peticion iguales. Presenta porque no Sobreproteccion y
d intelectual del adulto. Produce problemas de atiende a dificultades en
moderada. unas 7 palabras como: comportamiento y de consignas. ponerle limites.

mama, papa, agua y adaptaciéon como

otras de forma tirar del pelo,

aproximada. empujar...
Retraso Comprende el Se desplaza Necesita Nacido en Espania.
psicomotor lenguaje oral habitual y || volteando si esta supervision Familia
grave contextualizado. Se motivado. Reclama constante colaboradora.
Malformacié comunica a través de la atencién del para las Sobreprotegido.
n congénita. expresiones simples adulto. Actualmente actividades Comportamiento
Se estima como: reir se muestra mas de la vida muy diferente en
discapacida (confirmacion), llorar receptivo a los diaria. casayenla
d intelectual (rechazo), y sefalar estimulos del escuela.
severa. (demanda). Realiza entorno.

algun gesto a

demanda del adulto

como el “ya esta”,” a

comer”, “besos”.
Paralisis Buena compresion del No se desplaza. Es Necesita que Nacido en Espania.
cerebral lenguaje oral. Se un nifio muy sociable sele Familia
severa. Se expresa a través de que busca la proporcionen colaboradora.
estima una preguntas cerradas de interaccioén con las cambios
discapacida Si/No y utiliza un personas del posturales.
d intelectual tablero de entorno. Le gusta ser
leve. comunicacién con protagonista en las

unas 70 imagenes. actividades que

realiza.

Encefalopati Poca comprensién del Se desplaza Necesita Nacida en
a congénita. lenguaje oral. gateando en la clase supervision Ecuador. Familia
Lisencefalia Comunica sus y en el patio. Explora constante adaptada
paquigirica. necesidades basicas el entorno. Establece para las culturalmente,
Se estima a través de vinculos actividades muy colaboradora.
discapacida expresiones simples, emocionales muy de la vida
d intelectual solo con el llanto y fuertes con los diaria.
severa. sonrisa. adultos de

referencia. Gran
labilidad emocional.
Hace estereotipias
con las manos.
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Objetivos

Con cada nino se pretenden objetivos concretos segun sus caracteristicas y su nivel
de desarrollo, como puede verse en la columna de la izquierda del cuadro 14.3. En concreto,
los objetivos incluyen la satisfaccion observada, conductas de anticipacién, atencion,
interaccion comunicativa en diferentes modalidades, aspectos emocionales, adquisicion de
nuevos conocimientos, y conducta adaptativa.

Procedimiento

“Los martes de Mimi la jirafa”, inspirado en el cuento “Mimi y la jirafa azul” dirigido a
hermanos de nifos con discapacidad (de Visscher, 2008), es un relato breve de 10 minutos,
basado en el conocimiento de un animal del zoo y las diferencias y similitudes con respecto
a las personas. En primer lugar, los ninos han de conocer a Mimi, un animal del zoo con
caracteristicas propias y diferenciar entre animales y personas (4 patas, cola, come hojas de
los arboles...), han de reconocer algunos sonidos y relacionarlos con situaciones de la vida
diaria (llamar a la puerta, roncar, el sonido del agua...), aproximarse a algunos conceptos
curriculares del estadio sensorio-motor (rapido/lento, movimiento/quietud, alto/bajo,
corto/largo), y asociar pictogramas a acciones de la vida diaria y usar nuevos gestos
manuales de uso comun.

Con esta finalidad se utilizan recursos y materiales sencillos y accesibles, como:

e BIGmack®: Ayuda técnica en la que se puede gravar voz y que permite a los nifios
llamar a Mimi con una cancién.

¢ Pictogramas del SPC* y de ARASAAC?®: Comer, beber, dormir, bailar, saltar.

e Marioneta de tamafio grande para que los nifios puedan tocarla, abrazarla y darle
besos, realizada con “papel maché”.

o Estimulos sensoriales: Pafuelo de cuello, planta de menta, recipiente con agua,
almohada, sonidos de la vida cotidiana.

En su conjunto estos materiales (véase cuadro 14.2) van a promover en los nifios
diferentes estimulos sensoriales: visuales, auditivos, somaticos, tactiles y olfativos.

La actividad se produce siempre el mismo dia, en el mismo espacio, y los nifios estan
posicionados de la misma manera. Se procura que el relato sea sistematico y se mantienen
las mismas rutinas. El cuento se explica y desarrolla por dos personas, una maneja la
marioneta y la otra acerca los estimulos sensoriales a los nifios. La secuencia es como
sigue.

® BIGmack. Ablenet, http://www.ablenetinc.com

* Picture Communication Symbols (PCS™). Mayer -Johnson products, http://www.mayer-

johnson.com

® ARASAAC. Portal aragonés para la comunicacion aumentativa y alternativa,
http://www.catedu.es/arasaac
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e Se canta una cancion con el BlGmack para que los nifios puedan llamar a Mimi.
(Ritual de inicio) Mimi llama a la puerta. Un sonido de la vida real que han de asociar a
una escena concreta de la vida diaria y, en consecuencia, orientar la cabeza hacia
ella.

e Mimi aparece y saluda con un beso a todos los nifios y espera otro por parte de ellos.

e Mimi pregunta: -¢“Quién quiere darme un beso”?

(El nifio produce un sonido bocal u otras sefales y se sobreinterpreta que esta
esperando que Mimi se le acerque para darle un beso y poderla abrazar). Se acepta
cualquier forma de expresion que el nifio hace, ya sea un movimiento global o un
movimiento de cabeza para expresar el “SlI”. Esta actuaciéon promueve que el nifio
desarrolle intencion comunicativa. Cuando Mimi se acerca a la cara o al cuello de los
nifos, ellos pueden percibir las sensaciones somaticas que la jirafa les proporciona.

e Se comparan conceptos tales como rapido/lento a través de la busqueda auditiva:

e ;Quieres que la jirafa se acerque de forma rapida o lenta? El adulto ofrece dos
opciones formulando dos preguntas cerradas.

e (“Quieres que Mimi venga a ti rapidamente™?

El adulto espera una intervencion por parte del nifio para poder dar significado a la
respuesta. Si no se observa ningun tipo de respuesta se hace una nueva pregunta
cerrada:

e ¢"Quieres que Mimi venga a ti lentamente”? Al darse una respuesta a la pregunta de:
“rapido” o de “lento”, Mimi se acerca tal y como el nifio ha pedido.

Se habla de las diferencias y similitudes entre Mimi y los nifios; cuello (largo/corto),
patas/piernas... Se les proporciona sensaciones somaticas en su cuerpo. Se pasa un
pafuelo que lleva Mimi en su cuello “laaaargo”, en el cuello de los nifios (se les hace
observar que su cuello a diferencia del de Mimi, es corto). Los nifios se sacan el
pafuelo del cuello y lo pasan al nifio que tienen al lado.

Los nifos tocan las patas, el cuello, las orejas... de la jirafa y a la vez ellos han de
mover sus piernas y sus pies, y tocarse sus respectivas partes del cuerpo. Si por si
solos no saben hacerlo, el adulto da percepcion somatica a dichas partes.

¢ Se ensefa a los nifos con pictogramas las acciones que va a realizar Mimi (comer,
beber, dormir, saltar, bailar) y se les pide que realicen el signo manual y en su defecto
se les moldea.

¢ Cuando Mimi come, los nifos huelen y tocan la planta de menta, se hace referencia a
la nariz y se les acerca la planta haciendo que sientan el cosquilleo. Se les deja tocar y
oler.

¢ Cuando Mimi bebe, los nifios tocan el agua y la prueban.

¢ Cuando Mimi duerme, los nifios escuchan los ronquidos y la llaman sacando voz para
despertarla.

¢ Cuando Mimi salta se comparan los conceptos de alto/bajo, de la misma manera que
se ha hecho anteriormente, y es a partir de “preguntas cerradas” cuando ellos pueden
responder.
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¢“"Quieres que Mimi salte alto?

Si el nifio sube la cabeza en direccion al techo se interpreta que efectivamente quiere
un salto des de un sitio de cierta altura. Si el nifio inclina la cabeza hacia el suelo se
interpreta que prefiere un salto bajo.

Cuando Mimi baila se comparan los conceptos de movimiento/quietud pudiendo
observar lo que hace la jirafa.

Mimi baila durante un rato y cuando el adulto dice la palabra “stop” Mimi se para. Los
ninos acostumbran a sonreir o a asombrarse durante el momento en que Mimi se
para. Después vuelve a bailar cuando los nifios lo reclaman. Se repite 4 veces esta
accion.

Mimi se despide de los nifios dandoles un beso.

Se canta la cancién final complementandola con signos como ritual de despedida, y se
pide a los nifios que se despidan de ella a través del gesto manual.

Cuadro 14.2 Materiales y estimulos usados con los 4 alumnos

Materiales Tipo de estimulos
Visuales Auditivos Somaticos Tactiles Olfativos
X X
BlGmack
) X
Pictogramas
X X X X
Marioneta
Pariuelo para X X X
el cuello
Planta de X
X
menta
Recipiente X
con agua
Almohada X
Sonidos de la X
vida cotidiana
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Resultados y discusion

Para el analisis de esta actividad del cuento vivenciado se ha tomado la practica
realizada un dia a la semana, durante un trimestre. En total 12 sesiones de las cuales 4 han
sido grabadas. Las conclusiones que se extraen de esta actividad y de los objetivos
pretendidos, adquiridos o no, se han analizado a partir de las grabaciones, mas la
observacion directa de las dos observadoras participantes.

Cuadro 14.3 Objetivos y resultados obtenidos

Alumnos y resultados
Objetivos
Aiman || Jan Enric || Melania
A A A A
Disfrutar de una actividad ludica
-, . . A A A A
Anticipar situaciones del cuento
i - NA NA A NA
Mantener la atencion en una actividad grupal
" A A A NA
Responder a las demandas del adulto en relacién al cuento
_ NA (6] (6] 14}
No molestar a los comparieros
. - (6] (6] (6] NA
Inhibir estereotipias
A A A NA
Interactuar con la voz
Escoger entre dos opciones de acciéon a través de NA A A 14}
pictogramas
N ) - A A A NA
Asociar pictogramas a escenas de la vida cotidiana
Perder el miedo a lo desconocido Z Z Z A
Conocer algunas partes del cuerpo A NA A NA
Signar gestos manuales A A A NA
Aprender conceptos propios del estadio sensoriomotor 9 9 A Z
A = objetivo adquirido NA
= objetivo no adquirido
J= objetivo no planteado

A partir del cuento vivenciado, se ha observado que los nifios con problemas de
atencion, mejoran esta capacidad a medida que van reconociendo la actividad. En principio
su dispersion y su falta de interés para atender, eran notables, pero a través de las
observaciones analizadas, se ha visto como han ido atendiendo y respondiendo de manera
anticipatoria a la actividad. El interés ha mejorado y las respuestas a los objetivos
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planteados, se han cumplido, en parte (véase el cuadro 14.3).

El principal objetivo del cuento vivenciado, (disfrutar de una actividad ludica), se ha
dado en los 4 nifos. Otros objetivos mas individuales, como reconocer y diferenciar
conceptos propios del estadio sensoriomotor no se han cumplido en la mayoria de los nifios.
La experiencia sensorial, perceptiva y cognitiva es individual y por ello diferente en cada
nifio o nifa. Por ejemplo:

Aiman. No ha conseguido algunos objetivos concretos pensados para él, como inhibir
conductas disruptivas (agredir a los companeros), mantener la atencién en una actividad de
grupo o escoger entre dos pictogramas para decidir una accion, esto se puede explicar por
sus problemas de adaptacion y comportamiento, ya que a nivel cognitivo puede adquirir los
aprendizajes propuestos. Por este motivo es muy importante seguir trabajando en este
sentido con pautas de intervencién concretas y centradas en el juego, ya que la atencién ha
sido muy buena cuando Mimi ha interaccionado con €l de manera directa, le ha gustado
acariciarla y no la ha agredido en ningun momento, cuando Mimi iba a beber, Aiman le
acercaba el recipiente para que ésta pudiera hacerlo y ha reconocido la situacion haciendo
el gesto manual, por el contrario cuando Mimi no se dirigia exclusivamente a él ha
continuado dispersandose y molestando a sus compafieros.

Jan. Ha adquirido la mayoria de los objetivos planteados para él, aunque aquellos que
implican un esfuerzo cognitivo, como conocer partes especificas del cuerpo, le resultan mas
dificiles de adquirir. EI hecho de que con este nifio se haya podido trabajar durante varios
cursos de manera sistematica ha sido clave para la consecucion de dichos objetivos, Jan ya
conocia los pictogramas pero siempre le ha costado hacer demandas de forma espontanea,
gracias a la motivacion que le ha despertado Mimi ha movido todo su cuerpo y sacado voz
para que la jirafa siguiera bailando, y ha escogido de manera repetitiva el pictograma de
bailar, le hacia mucha gracia cuando el terapeuta decia “stop” y ésta quedaba totalmente
inmovil. A diferencia de Melania que s6lo ha estado atendida dos dias a la semana durante
cinco meses. Se estima que los dos presentan una discapacidad intelectual severa.

Enric. Ha conseguido todos los objetivos propuestos. Es un nifio con una discapacidad
intelectual estimada leve, y a partir del juego y de la estimulacion sensorial ha
experimentado y adquirido los aprendizajes planteados. A nivel comunicativo ha utilizado
todos los recursos que se le han ofrecido y otros que ha inventado él para hacer demandas
a la jirafa. A través de la expresion corporal y gesto ha pedido que la jirafa saltara desde
diferentes puntos del espacio, se ha esforzado muchisimo para sacar la voz y asi
despertarla, ha sido capaz de pedirle a la jirafa que le diera un beso a sus comparieros.
Enric ha podido dar muestras de sus aprendizajes utilizando los pictogramas de manera
correcta, incluso ha sorprendido a los terapeutas pidiendo que incluyeran la foto de Mimi en
su propio tablero de comunicacion. Ha disfrutado del cuento cada semana y se ha esforzado
para hacer demandas.

Melania. Tiene muchas dificultades para atender, reconocer, y responder a las
demandas del adulto, debido a su grave discapacidad cognitiva. La poca experiencia de
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estimulacién hace que necesite mas tiempo para adquirir los objetivos propuestos, sin
embargo uno de ellos y muy importante para su desarrollo como era perder el miedo a
estimulos desconocidos lo ha podido conseguir a partir del cuento. Al principio giraba la
cabeza cuando Mimi se le acercaba y no aceptaba ser tocada por ella, pero a medida que
fueron pasando las semanas se mostraba interesada por la jirafa y fue capaz de aceptar sus
besos.

EXPERIENCIA 2°

Descripcion de la alumnay el contexto

Claudia es una nifia de 9 afos de edad que cursa su escolaridad en una escuela
especial de Sant Boi de Llobregat que atiende a nifos y jovenes de 3 a 20 afos con
pluridiscapacidad. Esta ubicada en un aula de primaria junto a 4 alumnos mas. Los atienden
una tutora y una educadora y reciben atenciones individuales o en pequefio grupo de
fisioterapia, logopedia, psicologia clinica y psicologia escolar.

Claudia tiene microcefalia y presenta un retraso general en el desarrollo. Anda y
manipula con dificultad. Se comunica con sistemas aumentativos. Comprende el vocabulario
referido a situaciones habituales de la vida cotidiana y le ayuda que el interlocutor acompare
las palabras de signos manuales o pictogramas. Como recursos para poder expresarse
dispone de una libreta con signos pictograficos del SPC, que siempre lleva con ella, de un
panel en la pared de su clase donde hay signos pictograficos con velcro, y signos sueltos
que se usan en las actividades especificas. También utiliza algunos signos manuales,
vocalizaciones y expresiones faciales.

Desde pequena manifiesta conductas disruptivas como tirar platos y vasos durante la
comida, escupir, pegar, morder. La causa era dificil de identificar. Sobre los 8 afios la
agresividad se acentudé y la dirigia a algunas personas en concreto. Estos problemas
emocionales bloqueaban los aprendizajes e impedian las relaciones sociales.

En una reunién, la madre nos explicé que estaban pasando por momentos dificiles. La
nifia habia presenciado algunas escenas violentas y ademas le costaba mucho separarse
de ella. Claudia estaba muy nerviosa. Coincidiendo en el tiempo, una de las actividades que
se hacian en su clase era el cuento de Juan sin miedo de los Hermanos Grimm.
Observamos que ante la aparicion de los monstruos ella se alteraba mucho y se ponia muy
agresiva.

Una de las pocas palabras que decia era: “ala” “ala”. Lo decia a la vez que hacia el
gesto de pegar y se autoagredia pellizcandose y mordiéndose. Parecia que queria decir
“mala” e interpretamos que se posicionaba como una nifia mala que pegaba.

6 Aportacion de Mercé Serra
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Con estas informaciones formulamos la hipotesis de que Claudia estaba asustada y
reaccionaba de forma agresiva ante el miedo. Asi, el objetivo principal fue facilitarle recursos
para canalizar el miedo y conseguir que disminuyeran las conductas agresivas.

Procedimiento

En el equipo multidisciplinar pensamos en como intervenir para ayudar a Claudia a
entender que no era una nifla mala sino una nifia asustada. Se vio la importancia de eliminar
cualquier intervencion o comentario negativo que la mantuvieran en esta posicién. Por otra
parte, se elaboré un tablero con un vocabulario especifico que nos permitiera hablar con ella
de lo que le ocurria. Fue muy util poder disponer de él cuando las emociones la
desbordaban, era un elemento intermedio entre ella y el interlocutor que disminuia su
angustia y que permitia poner palabras y concretar el tema. Solo con ver el tablero Claudia
se calmaba un poco y la intervencion era mas facil de llevar a cabo.

Un primer paso seria poder establecer un buen vinculo entre la nifia y la logopeda que
llevaria a cabo esta intervencion ya que la agredia de forma sistematica. Se pacté que
cuando agrediera a la logopeda esta interpretaria que Claudia queria jugar a pegar y
entonces simularia una lucha breve. Si volvia a pegarle le preguntaria si queria volver a
jugar a pegar. Después de una semana de usar esta estrategia un dia, después de jugar
varias veces a luchar, la logopeda le dijo que ese juego cansaba mucho y que a lo mejor
preferia que le cantara una cancion. Entonces Claudia hizo el gesto de cantar y dej6é de
agredirla.

También pensamos que un cuento, con unas caracteristicas determinadas, podria
ayudar a elaborar los conflictos emocionales que presentaba. La logopeda se invent6é un
cuento especifico para que Claudia pudiera encontrar formas diferentes de soportar y
superar el miedo. Se explicaria en otra clase con nifios de diferentes grupos. La nifa iria,
acompanada de la maestra, quien previamente le habria anticipado la nueva situacién con
palabras, signos manuales y la fotografia de la logopeda. Estaba previsto que en el caso de
que Claudia no pudiese estar todo el tiempo en la actividad se le ofrecerian otras
alternativas.

El cuento se tituld “Anita en el pais del miedo”. La protagonista era una nifia llamada
Anita que un dia descubre en su habitaciéon una puerta donde se puede leer “Bienvenida al
pais del miedo”. La curiosidad hace que abra la puerta y entre en un lugar oscuro del que ya
no puede volver. En el silencio escucha el sonido /sssssss/ de una serpiente. Ante el miedo
Anita grita y la serpiente se va.

Luego se oye el /Juuuuuu/ de un mono gigante. Anita asustada le pega, le muerde, le
da patadas... y el gorila huye. Finalmente se oye el /jejejeje/ de una bruja escalofriante. A
Anita le da panico y se esconde temblando debajo de una sdbana. Cuando la bruja esta a
punto de encontrarla se oye el sonido de una caja de musica y Anita se despierta en su
cama tapada con la sabana, todo habia sido un suefio.
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Caracteristicas del cuento y los materiales

El cuento tiene unas caracteristicas y unos materiales determinados para facilitar las
ayudas necesarias y conseguir el objetivo propuesto. Los personajes estan claramente
definidos, Anita representa la bondad mientras que los otros personajes son los malos. La
protagonista utiliza diferentes recursos para superar el miedo y es una nifia para facilitar que
Claudia se identifique con ella. Asimismo, en la historia, se repite tres veces una misma
situacion cambiando cada vez un solo elemento (el monstruo) para hacer previsible lo que
ocurrira.

En cuanto a los materiales se incluyeron diferentes elementos sensoriales. Se
utilizaron tres temas musicales para atraer la atencién de los nifios y ayudarles a entender y
anticipar con mayor facilidad escenas del cuento: Uno muy alegre que indicaba el inicio y el
final del cuento, otro que marcaba la entrada al pais del miedo y el sonido de una caja de
musica, indicaba que todo habia sido un suefio. También se introdujeron elementos
visuales, tactiles, auditivos y olfativos para ayudar a nifios, con dificultades en la
comprension o con déficits visuales y/o auditivos, a seguir el cuento. Cada mufieco tenia un
tacto diferente y alguno se presentaba acompanado de un sonido caracteristico y de un olor
especifico. Por ejemplo la serpiente tenia en la cola un cascabel, la bruja una escoba de
tacto rasposo y una risa muy caracteristica, etc. La protagonista olia a colonia y los
monstruos a vinagre. Los colores de los mufiecos eran intensos y contrastados.

Se utilizaba ademas un comunicador BlGmack para que los nifios participaran con
mas facilidad. Se grababa el sonido del gorila, de la serpiente o de la bruja y asi los nifos
hacian el personaje.

El cuento se narraba y se acompanaba de signos manuales y de los pictogramas
correspondientes al vocabulario basico, con una periodicidad de una vez por semana
durante todo un curso escolar. Por otra parte, unos juguetes unidos con lazos eran
elementos tangibles que daban seguridad y tranquilizaban a Claudia. Durante las sesiones
un profesional observaba y anotaba en una libreta las reacciones de la nifia y ademas se
hicieron filmaciones para luego analizarlas.

Resultados

En las primeras sesiones se observd que Claudia se ponia muy nerviosa cuando
aparecian los monstruos, tiraba todo lo que estaba a su alrededor y pegaba a la maestra
que estaba sentada a su lado. Se le ofrecian los objetos que la tranquilizaban, a veces esto
la calmaba y podia seguir en la actividad pero en un par de ocasiones tuvo que salir del aula
y volver a su clase. En una sesion en la que pegaba a su maestra se le ensefié a desplazar
hacia el monstruo esa agresividad, se la invitd a ayudar a Anita para ahuyentar al mono y
asi dej6 de hacer dafio a su profesora.

Durante el segundo trimestre, la historia ya le era familiar y podia anticipar lo que iba a
ocurrir. Esto le proporcionaba tranquilidad y, poco a poco, fue encontrando estrategias para
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soportar el miedo que le ocasionaban algunas escenas. Analizando las sesiones grabadas,
se observo que Claudia utilizaba alternativas al pegar para enfrentarse a lo que la asustaba:
giraba la cabeza para no ver al monstruo o se levantaba para ir a abrazar a algun adulto. A
medida que conocia las pictografias, utilizaba nuevas estrategias: tirar o girar los signos que
representaban los personajes que le daban miedo, ensefiar a su maestra de manera
insistente la pictografia del monstruo que apareceria seguidamente o agarrar fuertemente el
signo grafico correspondiente a lo que Anita haria para ahuyentar a quién la asustaba. Por
ejemplo, en una ocasion Claudia estaba sentada escuchando atenta el cuento y tenia
encima de su mesa varios signos pictograficos correspondientes al vocabulario principal.
Cuando oye un grito de la protagonista y ve la serpiente:

Claudia: Grita, mira las pictografias que hay en su mesa, coge el signo de GRITAR y se
lo da a su profesora que esta a su lado.

Profesora: Coge el signo que le da Claudia y le dice “si, Anita grita”.

Claudia: Se sefala tocandose el pecho con los dedos y sonrie.

Logopeda: “; A ver?” Coge el signo de gritar que sostiene la profesora, se lo ensefia a
Claudia y le dice: “¢,Qué gritaba, le dices a la profesora?”

Claudia: Se vuelve a sefialar, con el mismo gesto, muy sonriente.

Logopeda: Si gritaba como tu, has gritado muy bien.

(La serpiente asustada huye).
Claudia: Se rie.

A final de curso Claudia ya no agredia ni se ponia nerviosa durante la explicacion del
cuento. Participaba con gestos, con sonidos y con pictografias, y ademas disfrutaba de la
actividad. Progresivamente también habian disminuido durante la jornada escolar el numero
de ocasiones en que aparecian conductas disruptivas y lo mismo ocurria en su casa.

Asi, como dice Bettelheim (1984, p.15): “la lucha contra las serias dificultades de la
vida es inevitable...; pero si uno no huye, sino que se enfrenta..., llega a dominar todos los
obstaculos alzandose, al fin, victorioso. El nifio necesita mas que nadie que se le den
sugerencias de como tratar dichas historias y avanzar sin peligro hacia la madurez”. Una vez
mas la magia de los cuentos nos ha servido para trabajar los conflictos emocionales y para
favorecer la comunicacion. Dos aspectos basicos para poder crear vinculos interpersonales
facilitadores de la interaccion en alumnos con pluridiscapacidad.

Para concluir, queremos destacar que los cuentos son una herramienta util para
trabajar objetivos especificos en cada nifio. Tienen una marcada estructura, que les ayuda a
la anticipacion, pero a la vez son flexibles. Nuestros cuentos se van construyendo vy
formando con las aportaciones de los alumnos y con las adecuaciones de los profesionales
que los explican. Se trata de una construccion dinamica de la actividad que nos enriquece a
todos.
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CAPITULO 15. LA COMUNICACION CORPORAL,
APORTACIONES TEORICO-PRACTICAS DESDE EL CONCEPTO
DE LA ESTIMULACION BASAL®

VICTORIA PACHON Y BARBARA ROLLER

A continuacion os presentamos nuestra experiencia educativo-terapéutica con dos
alumnas escolarizadas en un centro de educacion especial. Se trata de dos procesos de
aprendizaje que nos llevan al limite de nuestra intervencién, que nos obligan a replantearnos
concepciones y que nos ofrecen una redefinicion de nuestras funciones en el marco de un
centro escolar. Nos referiremos a dos alumnas adolescentes, afectadas de
pluridiscapacidad, muy limitadas a nivel motriz y con importantes problemas de salud.

Desarrollaremos coOmo a través de estrategias y ofertas personalizadas, bajo una
orientacion compartida sobre la comunicacion desde la orientacion que nos ofrece la
estimulacion basal, hemos podido ofrecer alternativas de participacion en las actividades
diarias de alimentacion a través de botdn gastrico y en una experiencia comunicativa
corporal a través de la percepcién y el intercambio de micromovimientos.

En ambos casos ha sido necesaria una posicion del profesional de cuestionamiento
continuo de las posibilidades y necesidades de las dos chicas conjuntamente con el equipo.
De una concepcion de la intervencién abierta a la escucha y al descubrimiento. Se trata de
considerar la comunicacion con nuestros alumnos como una relacion dialogante en la que
ellos siempre tienen algo que decirnos que nosotros desconocemos. Pretendemos descartar
la idea de que los adultos tenemos la receta comun para atender una misma necesidad y
que disponemos de la ultima palabra. Resaltamos las experiencias compartidas de
aprendizaje entre alumnos y profesionales asi como el valor de la construccion de los
vinculos afectivos entre ambos como punto de partida para conseguir un clima de confianza
y de conciencia del valor de cualquier aportacion.

! pachén, V., y Roller, B. (2012). La comunicacion corporal, aportaciones tedrico-practicas desde el concepto de
la estimulacién basal. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y contextos de
intervencion (pp. 243-256). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut de Ciéncies de I'Educacio). Edicion
digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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CONTEXTO ESCOLAR DE LAS DOS EXPERIENCIAS

Las experiencias se desarrollan en un centro de educacion especializada de Sant Boi
de Llobregat. Los alumnos que asisten a nuestro centro presentan discapacidad motriz con
diferentes grados de afectacion, discapacidad intelectual y trastornos sensoriales y de la
salud fisica y/o mental asociados. Esta problematica general incide en el conjunto de las
areas del desarrollo, asi, las competencias comunicativas, sociales, emocionales y fisicas se
encuentran alteradas o muy limitadas. Debido a sus lesiones, las necesidades que se
derivan son muy especificas y su mundo puede reducirse a la esfera corporal mas
inmediata.

El equipo multidisciplinar estd compuesto ademas del personal educativo (tutoras y
educadoras) por fisioterapeutas, logopeda, terapeuta ocupacional, psicologo escolar y
psicélogo cinico, neuropediatra y enfermera.

Estas dos experiencias muestran como se puede trabajar la comunicacion basal en
experiencias muy distintas teniendo en cuenta los mismos principios tedricos.

EXPERIENCIA 1

Patricia puede sentirse activa en la tarea de alimentacion con botdn gastrico gracias a
la relacién dialogante con los adultos. Se trata de una adolescente de 14 afios afectada del
sindrome de Struge-Weber que necesita de la ayuda del adulto para realizar todas las
actividades de cuidado de si misma, para poder desplazarse y para mantener la salud.

Patricia es la mayor de dos hermanas de una familia de padres jovenes y muy activos
en el cuidado y la educacion de su hija. La relacion fabulosa con su hermana es una
oportunidad continua de aprendizaje. Patricia se siente aceptada, valorada y protegida en el
seno de su familia. A menudo esta acompafiada en casa no so6lo por su hermana sino
también de sus primos pequefios que la tocan e interaccionan con ella.

Utiliza ayudas técnicas para comunicarse y para controlar algunos elementos de su
entorno proximo. Desde hace 3 cursos dispone de un comunicador Step by step? que utiliza
con mucho interés en determinadas situaciones, tanto en casa como en la escuela (saludar,
pasar lista, cantar, intervenir en las actividades, realizar demandas, poner musica, accionar
un ventilador, etc.). Los movimientos corporales que es capaz de realizar son su recurso
més habitual de comunicacién (levantar una mano para intervenir o afirmar, tocar objetos o
al adulto segun consigna o a partir de propia iniciativa, movimientos de la cadera para pedir
estirarse, tension del abdomen cuando no quiere mas comida, etc.). Mientras espera su
turno para comer le gusta amenizarnos el ambiente con canciones grabadas en su
comunicador, pero una vez inicia su comida prefiere comunicarse con Ssus propios
movimientos.

2 Step by step. AbleNet, http://www.ablenetinc.com/Assistive-Technology/Communication
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Requiere control y seguimiento continuado de la salud debido a sus necesidades
neuroldgicas, respiratorias y digestivas.

Auln y sus limitaciones Patricia es una persona activa y alegre que le encanta intervenir
y participar en las situaciones escolares. Es muy sociable, le gusta disfrutar de bromas y
estar en interaccion con los demas. Sélo cuando su salud empeora se cierra en si misma,
pierde la fuerza y la alegria que la caracterizan. Aunque el malestar fisico y la enfermedad
son experiencias que la angustian y cuando se producen captan toda su atencién, con el
tiempo, Patricia ha sido capaz de dar informaciones sobre si misma y su salud que han
permitido a los adultos atenderla mas adecuadamente.

Hemos partido de la idea de que Patricia necesita regular y controlar aspectos de la
propia alimentacion como requisito para construir una imagen positiva de si misma y como
un factor determinante en el sentimiento de autodeterminacion y control de la propia
existencia. Si bien el inicio de la alimentacion por boton géstrico fue vivido por ella y su
familia como un momento de pérdida y como una experiencia traumatica de deterioro fisico,
lo fue también de disponer de una nueva oportunidad de mejorar la salud y la calidad de
vida.

Desde un inicio hemos pretendido acompafiar a Patricia ayudandola a descubrir una
nueva manera de alimentacion en la que se sintiera lo mas activa posible. Para ello desde el
primer dia le hemos explicado que necesitamos que nos exprese como se siente. Esta
oferta de escuchar e intentar descubrir el significado de sus reacciones fisicas (tension,
apretar el abdomen, sudoracién, aumento de la saliva...), movimientos, expresiones,
vocalizaciones, intentos de tocarnos, de tocar la sonda... y muchas expresiones mas, le ha
permitido empezar a entender que es mucho lo que puede comunicarnos. Se trata, en
definitiva de transmitirle que creemos en sus posibilidades de participacion.

Hemos compartido desde el primer momento con la familia la idea de que Patricia
pudiera ser lo mas activa posible en los momentos de alimentacion y hemos valorado la
importancia de mantener el carcter social de estas situaciones, compartir sus comidas con
su familia y con sus compafieros de clase. De hecho su familia destaca que desde que su
hija se alimenta a través del boton puede compartir con su familia los momentos de las
comidas, a diferencia de un tiempo anterior en el que sus dificultades para la deglucién
requerian de la atencion exclusiva de un adulto que no podia hacer ninguna otra actividad a
la vez.

Procedimiento

La actividad se realiza diariamente. Se trata de tres situaciones: el desayuno, la
comida y la hidratacién a media tarde. Siempre se realiza en el aula que comparte con sus
compafieros. La atencion es individual y la responsable de la actividad es la tutora y en
ocasiones puntuales la educadora del aula. Cuando aparece alguna incidencia se le
comunica a la enfermera.
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El disefio y la evaluacion de la actividad se realiza a nivel de equipo. En nuestro centro
todos los profesionales del equipo participan en las actividades de alimentacion y siguen las
mismas pautas de intervencién. Para potenciar el control y comprensién de la actividad, la
disefiamos de manera estructurada, siguiendo siempre una serie de rutinas que le permitiran
anticipar y sentir seguridad.

¢ Le informamos del inicio de la actividad (vamos a prepararnos para comer).

e Le ofrecemos referentes sensoriales que le ayuden a comprender mejor lo que ocurre
a su alrededor: le ayudamos a estar atenta a los sonidos de la preparacion del aula y
de la mesa, a los olores de los alimentos, le presentamos los materiales (su sonda, su
jeringa, el plato con los alimentos) y le ayudamos a tocarlos.

e Le ayudamos a relacionar la alimentacion con sonda con su experiencia anterior de
alimentacion oral haciéndole un ligero masaje en los labios con una gasa mojada y
acompafiamos todas estas acciones con explicaciones sencillas de lo que estamos
haciendo.

e Respetamos su ritmo y cuando se muestra inquieta paramos.

e Valoramos sus reacciones para adecuar la cantidad, la textura de la comida y el tipo
de comida que mejor acepta en cada momento.

e Es fundamental ofrecerle apoyo en este momento, que se sienta acompafada,
escuchada y que siempre intentamos entender lo que le pasa.

¢ Cuando termina lo verbalizamos y pasamos a realizar la higiene de la boca, la cara y
las manos.

Asi también ofrecemos una serie de pautas en la comunicacién que le permita
intervenir, observar y comprobar el efecto de la propia accion:

¢ Nos mostramos observadores de sus acciones y nos preguntamos por su
intencionalidad. (A la vez que aprieta la barriguita, levanta el trasero y golpea la
jeringa).

¢ Realizamos preguntas sencillas sobre sus acciones y ofrecemos tiempos de espera
respetuosos con su capacidad de accion. (“¢Me estas diciendo que no quieres que te
dé méas comida?”, nos esperamos un tiempo, “puede que necesites descansar un
poco, te doy un poquito mas y si no quieres mas comida, me lo vuelves a decir”.
Repite las mismas acciones).

¢ Significamos sus acciones y actuamos en consecuencia. (“Creo que me estas diciendo
gue no quieres que te dé mas comida. No te doy mas”. Entonces Patricia suspira y
relaja el tono muscular y en ocasiones sonrie.)

¢ Actuamos de la manera habitual en el trato con la alumna. A ella le gusta estar cerca
del adulto, poderlo tocar y bromear con él.

¢ Ante las muestras de malestar intentamos averiguar el motivo con su colaboracion.

En nuestro centro hemos realizado una adaptacién del curriculum que incluye
incorporaciones de objetivos relacionados con la comunicacion a nivel basal y objetivos
relacionados con las intervenciones de salud. Siempre definimos los objetivos en relacion a
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las capacidades y competencias que el alumno desarrollara. Asi aparecen contenidos y
objetivos relacionados con la intencionalidad y la participacion cada vez mas activa de la
alumna en la situacion de la comida.

El objetivo curricular orientado a la alumna lo hemos definido de la siguiente forma:
Aceptar y participar activamente en el estilo de alimentacion a través de sonda géstrica.

Durante este periodo hemos evaluado la evolucién de la alumna a partir de los
siguientes objetivos:

e Aceptar voluntariamente la alimentacion a través de sonda géstrica y expresarlo
mediante los canales propios de comunicacion.

e Mostrar a través de expresiones y movimientos corporales que ha tomado conciencia
del inicio de la alimentacion.

e Expresar sus necesidades a través de intervenciones significadas y consensuadas con
el adulto.

e Aumentar sus intervenciones a medida que experimenta las posibilidades de control
de la situacion de alimentacion a partir de la experiencia de interaccién con el adulto.

e Comunicar al adulto cuando no quiere mas comida.

e Llamar al adulto para pedir comida o liquidos.

e Ser capaz de transmitir que tiene un malestar en el cuerpo y ayudar a los
profesionales a identificarlo.

¢ Ayudar a los profesionales a ajustar la cantidad de comida que mejor se adapta a su
organismo.

e Aceptar y tolerar las curas diarias del botdn gastrico necesarias para mejorar y
mantener la integridad de la piel.

Resultados observados y discusion

Presentamos los resultados refiriéndonos a tres periodos, en el ultimo relacionaremos
los objetivos con las valoraciones.

En un primer periodo y dado lo reciente de la intervencion, las experiencias que
priman se sitlan en el malestar en la zona abdominal, el cambio en las posturas habituales
preferidas cuando esté estirada, la inseguridad durante las curas y el miedo al dolor cuando
manipulamos esta zona. Durante este tiempo es fundamental hacer participe a la alumna de
todas aquellas intervenciones que los adultos necesitan realizar en su cuerpo para curarla o
alimentarla. Se trata de explicaciones orales durante la cura diaria del botén. (“Ahora vamos
a curar y limpiar la barriguita, ponemos suero, esta un poco frio, ahora lo secamos con la
gasa, si te molesta me lo dices...”), ayudarla a tocarse esta zona, ensefarle los materiales
que utilizamos para cada tarea y darle los tiempos de espera necesarios si se muestra
asustada, tensa o si rechaza las actuaciones, para que sienta que la tenemos en cuenta y
que mas alld de una tarea obligada es una accion compartida. En este periodo las
intervenciones de la enfermera de la escuela tienen un papel decisivo. Es la encargada de
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ofrecer seguridad a la alumna, a su familia y a los profesionales. Las actuaciones de la
enfermera se realizan bajo la misma orientacioén que el resto del equipo.

En un segundo periodo podemos focalizar nuestras observaciones en las reacciones

de Patricia durante las situaciones de alimentacién. Aparecen los primeros movimientos y
expresiones gque se convertirdn en recursos comunicativos:

En la mayoria de las ocasiones al iniciar la entrada del alimento, Patricia empieza a
mover la boca como si comiera.

Le gusta tocar la sonda y la mano de la persona con el estilo de movimientos que
habitualmente realiza dando golpecitos, a veces apoya la mano sobre el brazo o la
mano del adulto.

En determinadas ocasiones durante la alimentacion se muestra insistente en mover la
sonda con brusquedad, parece quererla sacar y tenemos que sujetarla para que no se
haga dafio. También se mueve en la silla inquieta y tensa la zona del abdomen.
Intuimos que no quiere mas y asi se lo decimos. Cuando paramos de darle alimento se
tranquiliza y en ocasiones nos sonrie. Estas intervenciones se suceden hasta la
actualidad.

Al finalizar el ultimo periodo hemos podido recoger los resultados recogidos en el

cuadro siguiente.

Cuadro 15.1 Valoracién de los resultados obtenidos en el tercer periodo de

intervencion

OBJETIVOS

VALORACION

Aceptar voluntariamente
la alimentacion a través
de sonda gastrica y
expresarlo mediante los
canales propios de
comunicacion.

El proceso de aceptacién de la comida mediante el botén gastrico ha
sido progresivo, de un primer tiempo en el que se mostraba tensa, a la
expectativa y reticente, pasa a resultar una actividad cotidiana
satisfactoria y esperada.

Mostrar a través de
expresiones y
movimientos corporales
gue ha tomado
conciencia del inicio de la
alimentacion.

Los movimientos con la boca al iniciar la actividad y los de tocar la
jeringa y el brazo del adulto de manera suave para participar en la
accion se suceden hasta la actualidad. Se pueden diferenciar de los
golpes sobre la jeringa o la mano o el brazo del adulto con fuerza
cuando no quiere mas.

Expresar sus
necesidades a través de
intervenciones
significadas y
consensuadas con el
adulto.

Patricia necesita comunicarnos sus necesidades durante el periodo de
alimentacion. Se muestra insistente en sus intervenciones, no para
hasta que el adulto la entiende.

Las situaciones de intercambio y significacion se producen durante todo
el periodo. Las consignas coinciden y se respetan en cuanto al
contenido.

Al comprobar que sus intervenciones son escuchadas y respetadas, se
muestra mas tranquila y confiada. Mejora el vinculo afectivo con las
personas de referencia.
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OBJETIVOS

VALORACION

Aumentar sus
intervenciones a medida
gue experimenta las
posibilidades de control
de la situacion de
alimentacion a partir de
la experiencia de
interaccién con el adulto.

A medida que se produce una comunicacion satisfactoria, se muestra
mas relajada y confiada en que se puede hacer entender. Mantiene las
consignas en cuanto a la relacibn movimientos, expresiones y su
significado. Su estado de animo mejora y se muestra mas activa.

Cuando las informaciones que necesita transmitirnos cambian intenta
probar nuevos movimientos o expresiones (golpear mas fuerte, llorar,
girar la cabeza en sefal de enfado...).

Comunicar al adulto
cuando no quiere mas
comida.

Las intervenciones que relatamos en el segundo periodo se mantienen
hasta la actualidad (mover la sonda con brusquedad, querer sacarla del
botdn, moverse en la silla inquieta y tensar la zona del abdomen).

Llamar al adulto para
pedir comida o liquidos.

Tanto en casa como en el colegio, se muestra inquieta, lloriquea y se
mueve en la silla a la vez que mueve un poco los labios. Al realizarle
diferentes preguntas se muestra contenta y mueve el brazo cuando le
ofrecemos verbalmente la comida o el liquido.

Ser capaz de transmitir
gue tiene un malestar en
el cuerpo y ayudar a los
profesionales a
identificarlo.

Cuando no se encuentra bien siempre llama a los adultos con
insistencia, se queja y llora fuerte. Cuando le preguntamos sobre lo que
le pasa esta atenta e intenta contestar a nuestras preguntas. Si el
malestar no le permite responder mediante las consignas pactadas
realiza movimientos corporales o muestra reacciones que nos pueden
servir de orientacion.

Ayudar a los
profesionales a ajustar la
cantidad de comida que
mejor se adapta a su
organismo.

Patricia nos orienta sobre la cantidad de comida que mejor se ajusta a
su organismo. Generalmente se requiere un periodo de tiempo en el que
se revisa la dieta de cada persona, no siempre la cantidad establecida
de liquido y solido seguln el peso es la mas adecuada. La combinacién
de las valoraciones fisicas realizadas por los especialistas y las
aportaciones de la persona y su familia en relacién a sus percepciones y
reacciones fisicas, permiten construir de forma mas ajustada las
caracteristicas de una dieta mas idonea.

Aceptar y tolerar las
curas diarias del boton
gastrico necesarias para
mejorar y mantener la
integridad de la piel.

Patricia ha aceptado progresivamente las curas diarias. En la actualidad
se han convertido en un momento de actividad compartida y esperada
de gran acercamiento con el profesional. Es una actividad agradable en
la que aprovecha para jugar con el profesional tocandolo y riendo. No
tiene miedo a las intervenciones, se muestra relajada y esta atenta a
cada accion. Las percepciones en la zona del abdomen le resultan
agradables, a menudo se rie cuando la tocamos.

Para concluir nos gustaria reflejar algunas observaciones sobre aspectos de la salud

gue nos parecen de especial interés. Las intervenciones de Patricia son de gran valor en el
cuidado de su salud ya que se han previsto intervenciones que han ayudado a su mejora.
Por ejemplo, tras valorar las dosis diarias que acepta en cada comida, podemos establecer
aquellas cantidades que mejor tolera su organismo. Asi evitamos que vomite, con el
consiguiente peligro de hacer aspiraciones al pulmoén. También hemos observado que
cuando se resiste a comer, coincide con los primeros sintomas de un proceso de
enfermedad. Esta primera sefial nos permite estar atentos al resto de sintomas e iniciar
intervenciones preventivas desde la atencion de enfermeria (mayor hidratacion, vigilar la
temperatura, aumentar la fisioterapia respiratoria, etc.). Cuando esta comoda y alegre en los
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momentos de alimentacion, su estado de salud es bueno.

Desde que realizamos esta experiencia con Patricia, otros comparfieros han iniciado la
alimentacion mediante botdén gastrico y han seguido procesos paralelos al suyo. Ahora
podemos constatar que sus intervenciones son similares a las de otros compafieros, que
estos utilizan estrategias de comunicacion casi idénticas para hacerse entender y que las
informaciones que estos nos han transmitido también nos han orientado en el mejor cuidado
de su salud.

EXPERIENCIA 2

Las micromovilizaciones son una apuesta comunicativa con Laura que le permite estar
més relajada y activa. Con la descripcion de este caso se presentard una propuesta
comunicativa propia de la Estimulacién basal. Frohlich (1998, pp. 220-223) describe las
micromovilizaciones® como una técnica para experimentar con el movimiento pensado
inicialmente para personas que estan afectadas de hipertonia o espasticidad marcada que
incluso pueden presentar contracturas importantes. La experiencia demuestra que en este
grupo de personas la movilizacion de articulaciones en un sentido clasico provoca
rapidamente una resistencia. La idea basica es iniciar movimientos de muy poca amplitud,
casi invisibles hacia fuera, en las articulaciones, con la intencion de hacer entender a la
persona que las recibe, que en esta articulacion es posible el movimiento.

Se trabaja de manera dialéctica, se inicia el movimiento, se trabaja lentamente y se
responde a cualquier reaccién, resistencia, movimiento o contraccion aunque sea minima,
por ejemplo con una pausa en la accion, con una ligera presiébn 6 con un movimiento
contrario. Este proceder requiere mucha concentracion, sensibilidad y compenetracion con
la otra persona y se pone en practica lo que es una de las ensefianzas de la Estimulacion
basal: “Nuestras manos escuchan y hablan”. No se trata de llevar a la persona al punto de
resistencia, sino que se pretende llevarla y acompafiarla a descubrir que el movimiento es
posible y a responder con sus propios impulsos de movimientos. Estos impulsos se pueden
sentir solamente si uno aprende a entender el lenguaje corporal. Es entonces tarea sutil del
profesional la de responder a estos impulsos y seguirlos. Si somos capaces de entrar en
esta dialéctica, se crea una compenetracion especial y una atencidbn muy intensa con la otra
persona, se normaliza el tono muscular y pueden aparecer movimientos que normalmente
no se pueden observar. La relajacion y a consecuencia la movilidad y el aumento del
espacio articular en personas con gran espasticidad, perdura ademas mas tiempo que lo
conseguido con los métodos clasicos de movilizacion pasiva. Aunque conlleva beneficios
fisicos, no se entiende como un método de tratamiento fisioterapéutico, sino, como
anteriormente hemos mencionado, como una propuesta para entrar en comunicacion a
través del cuerpo.

% En el desarrollo de las micromovilizaciones, Frohlich se basa en la idea de Ken Sasamotu, un fisioterapeuta japonés
gue combina la fisioterapia clasica con la filosofia Zen.
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Descripcion de Laura

Laura es una chica de 14 afios muy guapa, con una mirada viva. Esta diagnosticada
de tetraparesia espastica grave, por hipoxia durante el parto y de epilepsia que, a pesar de
la medicacion, no esté del todo controlada. Presenta una postura de extensién total, con los
brazos en flexién sobre el pecho. Esta postura nos impide practicamente poderla sentar en
la silla de manera minimamente confortable. Hoy en dia presenta retracciones en todos los
niveles, tiene la cadera izquierda luxada y en la otra se constata una importante rotacion
externa de la pierna. Laura requiere unas condiciones especiales para poder participar en la
medida de lo posible en la vida escolar. Su fragilidad fisica modula las ofertas que se le
pueden ofrecer. Tiene una silla adaptada pero su gran inmovilidad, acompafiada de una
espasticidad extrema, requiere que se la posicione en posturas decubito-cambiantes en una
camilla la mayor parte del dia.

Su canal perceptivo preferente es la vista. Le encanta mirar sobre todo a las personas,
pero también explora su entorno y parece que no se le escapa ningin cambio que se puede
detectar en su campo visual.

Hace demandas, por ejemplo cuando quiere salir de la silla mueve la cabeza y el
tronco hacia delante, es capaz de expresar sus emociones con diferentes expresiones
mimicas, a veces tiene momentos de mucho malestar y llora. Ella se percata perfectamente
cuando uno de sus compafieros esta mal y la situacion requiere una intervencion rapida, se
angustia, y se tranquiliza algo con una explicacién de la situacion. Reclama y reacciona de
manera diferente a los diferentes adultos. No reclama con la voz, solamente surgen sonidos
cuando se rie y durante las crisis epilépticas.

Aunque no podemos demostrarlo formalmente, nos parece que a veces las crisis
epilépticas son una reaccién encontrada por ella para expresar situaciones de mucha
emotividad, tanto positivas como negativas, como una manera de poder descargar la tension
acumulada.

El cuello es la articulacion que ella puede mover bastante libre y con voluntad. Le
ayuda a buscar con la vista las personas que le interesan, sobre todo seguirlas cuando se
mueven. Sus brazos estdn en flexién, pero los mueve desde los hombros y busca el
contacto de sus manos con su cara. Ella tiene una sonrisa que seduce a todo el mundo. Se
sita en su clase, reconoce los diferentes profesionales que le atienden y tiene preferencias
claras en las actividades en las cuales patrticipa.

Procedimiento

Debido a sus caracteristicas fisicas, es la persona adecuada para poder participar en
la actividad de micromovilizaciones. Iniciamos el trabajo hace tres afios en atenciones
individuales, dos veces por semana con una duracion de media hora. Nos encontramos en
su clase, ella tumbada en la camilla, en su ambiente habitual, rodeada de sus comparieros.
No se usa musica para acompafar la actividad porque se quiere centrar la atencion en el
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trabajo y en la comunicacion corporal.

Al inicio de la actividad quitamos los pantalones y el jersey y después se posiciona a
Laura en decubito-supino de tal manera que tenga la cabeza algo elevada y se vigila que su
cuerpo esté en contacto con la camilla para poder abandonar todo su peso. Para que esto
sea posible, se intenta ponerle cojines y material de posicionamiento para “rellenar” todos
los huecos que quedan. Esta postura contribuye a conseguir un tono lo mas relajado
posible.

Como ritual de inicio se modela con ayuda de una tela de seda todo su cuerpo con las
dos manos y después de haber explicado qué vamos a hacer, se tapan las partes del
cuerpo, donde no se trabaja, con la misma tela. Siempre se empieza por los pies y las
piernas. Son las partes del cuerpo que casi nunca mueve voluntariamente y ella acepta alli
muy bien el contacto intenso. Primero se entra en contacto, dejando sentir el calor del otro y
poco a poco se mueven muy sutiimente los dedos de un pie, articulacion por articulacion,
esperando y contestando sus respuestas. Se sigue por el tobillo y se experimenta con
diferentes intensidades y direcciones en el movimiento. Se toma mucho tiempo para buscar
la posibilidad de movimiento a nivel de rodillas que es la articulacion donde mas se notan
diferentes respuestas. Después de haber trabajado la cadera, se pasa al siguiente pie. En
algunas sesiones también hemos trabajado con los brazos, pero no siempre lo acepta.

El profesional se sienta vis a vis encima de la camilla para poder mantener el contacto
visual durante la actividad. Mientras hacemos el viaje de descubrimiento conjunto por su
cuerpo, no se habla. Son nuestros cuerpos los que estan en dialogo.

Hemos valorado el proceso de aprendizaje de la alumna a partir de los siguientes
objetivos:

e Tomar la decisién sobre la participacion mediante la disposicion corporal (movimientos
y expresiones faciales, tensarse o relajarse).

o Expresar el desacuerdo mediante los canales expresivos habituales (expresion facial,
aumento de tono).

e Entrar en el dialogo con los micromovimientos como respuestas y recurso
comunicativo.

e Indicar qué parte del cuerpo se puede trabajar a partir de los canales expresivos
habituales.

e Mover los pies y piernas activamente.

e Aceptar las posturas con las rodillas en ligera flexion y disfrutar de esta nueva postura.

¢ Relajarse.

e Dormirse.

Al inicio de trabajar con ella, era importante el acercamiento mutuo mediante el
contacto. Hemos tenido que aprender a sentir qué queria decir cada respuesta de Laura. Al
principio se notaba resistencia y a veces teniamos que modificar la actividad porque se
ponia muy inquieta. Pero con el tiempo hemos aprendido un lenguaje comun e intransferible
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y se notaba que se ampliaban los espacios de movimiento en la articulacion. De vez en
cuando se podia observar que ella empezaba a mover los dedos de los pies, todo el pie y
también la pierna con la cual se trabajaba en este momento. Cuando aparecieron estas
respuestas motrices visibles, contestdbamos con alegria verbalmente y la notdbamos
contenta. Con el tiempo estos movimientos voluntarios surgieron mucho mas rapidos y casi
siempre. Durante todo el trabajo Laura estd habitualmente muy concentrada pero relajada.
También hay dias que demuestra con su comportamiento que no le apetece entrar en el
dialogo con el otro. Cuando realmente no quiere participar, se le respeta la negativa, pero
intentando buscar la razén. En general es una actividad que le gusta. Las
micromovilizaciones la relajan y a veces incluso se duerme.

Al finalizar el trabajo, le ponemos rollitos de toallitas debajo de las rodillas que
permanecen en ligera flexion durante un tiempo. Solamente con las micromovilizaciones
consigue flexionar algo sus rodillas y mover sus pies y piernas voluntariamente.

Aunque trabajamos con las micromovilizaciones desde hace tres afios, cada encuentro
es diferente y no se ha podido convertir en rutinario. Los efectos de relajacion y la
experiencia de movimiento activo se tienen que descubrir y recuperar en cada encuentro de
nuevo, pero cuando lo puede experimentar y vivenciar contribuye a mejorar la calidad de
vida, aunque sea momentaneamente. Para Laura es una experiencia muy valida, donde ella
ha podido aprender con el tiempo que puede tomar decisiones, que su comportamiento
provoca algo en el otro y le ayuda a salir a ratos de su experiencia corporal habitual tan
rigida debido a su gran espasticidad.

CONCLUSIONES

Las personas con discapacidades muy graves necesitan el contacto corporal directo,
necesitan el contacto para sentir la presencia del otro. Solamente a través del cuerpo del
otro pueden sentir lo que esta persona le quiere transmitir (Frohlich, 1995). Antes de
estimular, ensefiar, corregir, eliminar y/o modificar cualquier aspecto en la persona con
pluridiscapacidad es necesario primero entender su mundo singular.

Nuestra intencion ha sido constatar a travées de las dos experiencias, que el contacto y
la proximidad corporal son el punto de partida para el encuentro entre los seres humanos
independientemente de su inteligencia, su estado de conciencia, de vigilia, actividad y
capacidad simbdlica. La persona que puede sentir activamente su cuerpo, aunque Sus
limitaciones lo dificulten, puede desarrollar una conciencia de si mismo y sentirse
protagonista de su vida aunque esté muy limitada. Acompafiar a las personas en este
proceso, respetando sus actividades propias, su manera de comunicarse y relacionarse, es
la propuesta de la estimulacién basal.

Solamente en el encuentro con el profesional, Patricia y Laura pueden vivenciar que
sus producciones son significativas y que pueden provocar reacciones deseadas en los
demas. Este es el verdadero motor y sentido de la comunicacion.
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Como hemos podido ver en los dos casos descritos, hemos intentado tener en cuenta
el circuito comunicativo que propone Mall (2002), citado en Frohlich y Simon (2004). Es
decir, las expresiones corporales de estas dos jovenes han sido atendidas por los adultos
como informaciones de interés, que les han guiado en la adaptacion de sus intervenciones a
canales comprensibles para ambas partes. Asi, Patricia ha podido aprender con el tiempo
que puede rechazar la comida si tensa la musculatura de la barriga, Laura a su vez ha
podido aprender a mover sus pies como respuesta activa al juego cuidadoso del profesional
en sus articulaciones, transmitiéndole que el movimiento es posible. En definitiva, han
podido aprender que sus producciones son significativas y pueden provocar reacciones en
el otro, animandolas asi a continuar con el deseo comunicativo.

Las dos jovenes pueden tomar decisiones sobre aspectos importantes de su vida
como son la demanda de ayuda, de cuidados, cuando comer o beber , como y cuando
moverse, compartir experiencias con adultos o rechazarlos, indicarles como ser atendidas,
qué movimientos le resultan mas agradables y cuales les producen dolor, captar la atencion
de otras personas, etc. Todos sabemos que cuando nos sentimos indefensos o
dependientes de los cuidados de otros, la opcion de decidir sobre estos aspectos
fundamentales modifica por completo nuestra vivencia de la situacion.

Cuando los niflos no pueden producir claramente indicadores legibles que
desencadenen turnos de comunicacion claros y efectivos, los adultos deberan aprender
unas habilidades especiales para comprender y fomentar sus sefiales de comunicacion. La
comunicacion no es una simple técnica a aprender. No se trata solamente de construir el
lenguaje, sino que cada vez se crea un encuentro singular entre dos personas que tienen
gue buscar sus mecanismos de intercambio, sus cédigos de comunicacion y su manera
individual de trasmitir al otro lo que quiere expresar. Es un camino largo donde cada sonido,
cada gesto, cada expresion de la cara, un cambio en la respiracion o en la postura corporal
adquiere un significado que necesita ser respondido para poder crear este lenguaje coman.

Es a partir de entender al niflo en su individualidad, con todas sus limitaciones y
particularidades, que resaltamos sus capacidades de interaccion y de comunicacion y es por
ello que les ofrecemos posibilidades de participacion en las decisiones que les conciernen.
Unicamente mediante un esfuerzo de acercamiento a estas realidades singulares de sentir y
atravesar la vida, podremos ser capaces de ofrecerles verdaderas oportunidades de
desarrollo y crecimiento personal. Este intercambio entre profesionales y alumnos, es la
clave para crear una experiencia compartida en la que el encuentro mutuo permita la
exploracién de las posiciones y las actitudes de cada uno. Donde cada uno puede aprender
del otro.
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CAPITULO 16. ENSENANZA DEL CONTROL DE ESFINTERES EN
EL CONTEXTO DE UNA ESCUELA ESPECIAL®

Rocio ANDREU, ISABEL MARQUEZ, MARTA NICODEMUS Y ANNA SOLAS

Los habitos de autonomia son una de las capacidades a adquirir en la etapa de la
educacion infantil, proporcionan al alumnado seguridad y eficacia en el desarrollo progresivo
como personas, mejorando asi su calidad de vida en todos los ambitos (personal, familiar,
educativo, etc.). Asimismo, ayudan a las personas a desarrollarse en &reas como la
comunicacion, las habilidades motrices, la socializacién... y, por tanto, inciden directamente
en el grado de autoestima de la persona. Como afirma Anton (2007, p. 61) “la potenciacién
de la autonomia es objetivo fundamental de la escuela para que nifias y nifios pueden
sentirse capaces”. Un hébito de autonomia importante es el de controlar esfinteres, que en
los nifios y nifias con un desarrollo normativo se inicia en la etapa de educacién infantil, y
gue forma parte del hecho de tomar conciencia de las necesidades fisiolégicas del propio
cuerpo. En el caso de nifios y nifias con un desarrollo atipico la adquisicién del control de
esfinteres no siempre se puede iniciar en esta misma etapa o edad, aunque es aconsejable
(Robles y Basso, 2008). En algunos casos el momento de inicio puede retrasarse bien sea
por el propio ritmo de crecimiento fisiolégico, maduracion neuromotora, proceso evolutivo o
posibilidades de aprendizaje.

No siempre es viable llevar a cabo un trabajo de control de esfinteres, en el alumnado
con pluridiscapacidad, debido a diferentes factores como son el estado de salud muy
precario, malformaciones 6seas que impiden sentarse en el WC, importantes desconexiones
con su entorno o disfunciones fisiol6gicas en los 6érganos implicados. Sin embargo,
consideramos que si un alumno/a puede llegar a adquirir éste habito, es importante
trabajarlo para mejorar su calidad de vida. Segun Boutin (2006, p. 21) “el bienestar fisico y
mental de la persona con pluridiscapacidad es, como para cada uno de nosotros, necesario
para su pleno desarrollo y condiciona tanto a su propia calidad de vida como a la de su
entorno”. Con el aprendizaje del control de esfinteres, ademas de adquirir autonomia, de
desarrollar habilidades y conocimientos sobre el funcionamiento del cuerpo y de aceptar sus
necesidades de higiene para una buena salud, los nifios pueden interiorizar actitudes y
valores que ampliaran sus posibilidades de tener relaciones gratificantes con los demas y de

! Andreu, R., Marquez, I., Nicodemus, M., y Solas, A. (2012). Ensefianza del control de esfinteres en
el contexto de una escuela especial. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.),
Pluridiscapacidad y contextos de intervencién (pp. 257-268). Barcelona: Universitat de Barcelona
(Institut de Ciéncies de I'Educacié). Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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sentirse mas felices. Y lo que es mas importante, seran vistos por los demas como personas
competentes.

En este capitulo se abordara el trabajo del control de esfinteres en nifios/as de una
escuela de Barcelona especializada en alumnos con pluridiscapacidad, basandose en la
experiencia de tres casos. Los grupos de cada aula se constituyen de acuerdo con las
caracteristicas de los alumnos (edad, nivel cognitivo, habilidades motrices) con el objetivo de
conseguir la maxima homogeneidad posible. En la escuela hay un equipo multidisciplinar
formado por maestras, educadoras, fisioterapeutas, enfermera y logopeda.

El trabajo que presentamos se centra en la ensefianza del control de la miccion
durante el horario escolar. Con esta aportacion pretendemos ofrecer material y recursos
practicos para el control de esfinteres de este colectivo, aportar también un procedimiento
de actuacion y a la vez compartir nuestra experiencia, tanto con profesionales como con
familiares.

DESCRIPCION DE LOS ALUMNOS Y SU ENTORNO FAMILIAR

Anna es una nifia de nueve afos de edad, diagnosticada de encefalopatia a los doce
meses de vida como consecuencia de un virus, con epilepsia y hemiparesia. Presenta un
grave retraso en su desarrollo global que le dificulta participar en actividades de autonomia
personal, escolar y de ocio, asi como de relacion social. Se desplaza en silla de ruedas y
anda, con la ayuda del adulto, en contextos muy concretos (escuela y casa). Manipula los
objetos y hace la pinza con la mano derecha, pero tiene una gran afectacion en su lado
izquierdo. También presenta graves dificultades cognitivas y de comunicacién.
Ocasionalmente emite sonidos que el adulto interpreta segun el contexto y ayudado por la
expresion facial (demanda de atencion, peticion, asentimiento, rechazo), y escoge entre dos
opciones presentadas en fotografias. Anna acudié a una escuela infantil especializada,
donde se le proporcioné una atencion educativa basada en la estimulacion global. A los
cinco afios inicid escolarizacion especial donde se le continué ofreciendo una atencion
similar. En aquella época presentaba momentos de desconexion con el entorno, frecuentes
estereotipias verbales y no se habia iniciado en la marcha. En la actualidad, y debido a la
evolucion a nivel cognitivo y motriz, se esté llevando a cabo un programa de control de
esfinteres que se detallara mas adelante. Anna tiene un entorno familiar estable. La familia
es muy colaboradora y participa activamente de forma coordinada con los profesionales que
atienden a la nifia, tanto a nivel escolar como extraescolar. Este aspecto ha sido muy
relevante para poder llevar a cabo con efectividad todo el proceso.

Rosa es una joven de dieciséis aflos diagnosticada con el sindrome de Wolff-
Hirschhorn. Su fenotipo se concreta por la presencia de retraso mental profundo,
microcefalia, convulsiones, tono muscular pobre, paladar hendido. Presenta marcha
autonoma aunque tiene ciertas dificultades que se achacan a una falta de vision periférica
funcional. Posee una produccion oral muy limitada, basada en estereotipias verbales con
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una intencién comunicativa muy esporadica, por ejemplo, dice “ya esta” cuando ha hecho
pipi, “hola” cuando alguien se le acerca. Rosa acudié a nuestra escuela especial con 13
afios de edad, procedente de otro centro en el que empezaron a practicar el control de
esfinteres sin éxito. La joven vive con sus padres y hermana en un buen ambiente familiar.
Desde el centro se valordé que supondria una mejora para su calidad de vida el reiniciar el
proceso de control de esfinteres.

Carles es un nifio de nueve afios diagnosticado con el sindrome de Angelman.
Presenta un importante retraso cognitivo, una marcha entorpecida por problemas de
equilibrio y movimientos ataxicos, hiperactividad, déficit de atencién, con risas y sonrisas en
todo momento, siendo facilmente excitable. Sus caracteristicas comunicativas son la
emision de sonidos que pueden indicar diferentes estados de animo (alegria, enfado y
angustia), realiza demandas de intereses personales sefalando o llevando la mano del
adulto hacia el objeto deseado.

Antes de asistir a la escuela especial, Carles acudié a un jardin de infancia ordinario
durante un corto periodo de tiempo. A los tres afios de edad empez6 en la escuela especial,
pero no fue hasta los seis que se inicio el trabajo del control de esfinteres. Carles vive con
sus padres y aunque ellos estan de acuerdo con el trabajo de control de esfinteres que se
lleva a cabo en el colegio, no participan en el procedimiento.

OBJETIVOS

e Establecer un horario de micciones.

e Controlar la miccién hasta llegar al bafio.

¢ Aumentar progresivamente el intervalo de tiempo entre micciones.
e Expresar la necesidad de miccion.

e Tener la méxima autonomia posible.

PROCEDIMIENTO GENERAL

Para llevar a cabo el procedimiento del control de esfinteres se ha utilizado una
metodologia comudn, que consta de las siguientes fases:

e Observacion de la retencion. Con el pafial puesto, se observa la cantidad aproximada
de orina y la frecuencia con que micciona. En esta fase se lleva a cabo un registro
impreciso basado en la estimacién visual, es decir se anota si el nifio/a ha orinado
nada, poco o mucho.

e Registro objetivo. En esta fase el nifio o nifia va sin pafal todo el dia. En funcién de
la frecuencia observada en la primera fase, se sienta al nifio en el WC. El tiempo de
intervalo es variable en cada nifio/a, no obstante, es habitual empezar con un intervalo
de treinta minutos aproximadamente. Se registran los datos observados con el fin de
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obtener un esquema rutinario de las micciones diarias.

e Ajuste del control. Una vez establecida la rutina, se sienta al nifio o nifia en el WC en
aquellas horas que se ha observado que hace pipi; por ejemplo, si hemos observado
en la fase de registro objetivo que el nifio/a micciona a las 10h, a las 12h y a las 15h,
lo sentaremos en el WC en dichas horas. El tiempo de permanencia sentado es de 10
minutos como maximo, tiempo suficiente para mostrar si tiene o no ganas de hacer
pipi. En esta fase también se continla usando el registro objetivo de las micciones.

e Aprendizaje de la demanda. El alumno/a empieza a ser consciente de que tiene
necesidad de miccionar y realiza la demanda de ir al WC segun sus posibilidades

m

comunicativas. Puede pedir “pipi” a partir de un gesto, con una produccién oral,

sefialando el pictograma correspondiente o llevandote al lavabo.

Cada vez que el nifio/a se hace pipi encima se le explica con lenguaje oral y signado
gue se ha hecho pipi encima, y se le hace notar que se ha mojado y se le cambia de ropa; si
por el contrario, hace pipi en el WC, se le felicita. En todas las fases se modela al nifio el
gesto de hacer pipi cada vez que va al bafio.

Durante todo el programa se ha de tener en cuenta el tema de la ingesta de liquidos,
ya que estos pueden influir tanto en la cantidad de pipis como el intervalo de tiempo que
puede transcurrir entre miccion y miccién; a mayor cantidad de liquidos se supone mas
ganas de hacer pipi (aunque depende de cada nifio/a). Por ello es importante registrar
cuando hay ingesta de liquido y comprobar si hay una relacién o influencia en las micciones.

La constancia es clave para la adquisicion del control de esfinteres; por ello, una vez
se inicia el programa, es importante que se realice durante todo el dia y todos los dias del
afo (incluidos fines de semana y vacaciones). El control durante la noche se iniciara una vez
se empiece a observar un cierto control durante el dia y partir de la observacion de la rutina
de micciones nocturnas, por ejemplo, si se despierta con el pafial seco de toda la noche.

Material necesario para iniciar el control de esfinteres
Por parte de la escuela:

e Adaptaciones en el WC, si el alumno/a lo requiere.

¢ Orinal o similar para cerciorarse que micciona.

¢ Registros de control.

e Utensilios para la higiene personal (guantes, toallitas humedas, papel higiénico...)

o Por parte de la familia:

e Pafales para la fase de observacion y para los momentos en que el control no sea
posible (transporte, siesta...).

e Bragas/calzoncillos, calcetines, pantalones, empapadores, calzado. Exceptuando el
calzado, la cantidad requerida variaré entre tres y seis piezas, segun el caso.
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PROCEDIMIENTO ESPECIFICO PARA CADA ALUMNO O ALUMNA

En el caso de Anna, el trabajo de control de esfinteres se empez6 a realizar a partir de
la demanda de los padres, cuando tenia 8 afios. Desde la escuela se valor6 que era un
buen momento para empezar. El inicio fue a principios de verano, época favorecedora para
iniciar el control ya que existe menor riesgo de resfriados en caso de que el nifio o nifia se
haga pipi encima y se moje; al mismo tiempo, al llevar menos cantidad de ropa, resulta mas
facil y comodo el cambio de prendas. Durante los Gltimos quince dias del curso se realiz6 la
primera fase, la de observacion, y se inici6 la segunda. Se traspas6é a la familia la
informacién recogida y ellos continuaron, durante el verano, con la fase de registro. En
septiembre, con la llegada del nuevo curso escolar, Anna seguia en la fase de registro. A lo
largo de unas ocho semanas se continud efectuando los registros de las micciones vy, a
principios de noviembre, empez6 a tener un horario estable. Para favorecer un esquema
rutinario de micciones se empez6 sentdndola en el WC cada treinta minutos, aumentando
progresivamente el intervalo, también se observé que la ingesta de unos 500 cl. de liquidos
(tres vasos durante la jornada escolar) no influia en el horario de micciones. Durante dos
meses y medio se continud la misma rutina, consolidandose en este tiempo la tercera fase,
la de inicio de control y se inici6 el trabajo de la fase del aprendizaje de la demanda. En este
punto del proceso, Anna llega a la escuela sin pafial, se sienta en el WC aproximadamente
cada dos horas, y retiene las micciones durante este intervalo de tiempo. Esporadicamente,
ella sola hace el gesto de ir al bafio. Anna se ha mostrado siempre colaboradora en todo el
proceso. El control de esfinteres se ha generalizado en todos los ambitos de su vida,
llevandose a cabo en todas las situaciones: excursiones, salidas, convivencias, y también en
su entorno familiar. Como se ha mencionado anteriormente, la familia juega un papel
fundamental en la adquisicidn del control de esfinteres, y se puede afirmar que en el caso de
Anna, la colaboracién de la familia ha sido constante y muy efectiva, adquiriendo desde el
primer dia el compromiso de trabajo y llevandolo a cabo sin ningun tipo de impedimento.

En el caso de Rosa, la demanda también se realizé6 por parte de la familia, y se
empez0 a trabajar el mes de septiembre, cuando tenia 15 afios. Durante todo el curso se
mantuvo en la primera y la segunda (observacion y registro). Actualmente se encuentra en
la tercera fase de ajuste del control, pero todavia no ha conseguido un horario estable de
micciones. La joven va todo el dia con pafial por peticién de sus padres, ya que éstos pasan
muchas horas trabajando en el negocio familiar y, aunque Rosa permanece con ellos
durante esas horas, sus padres no pueden estar pendientes del momento en que ella ha de
ir al bafio, con lo cual, le dejan el pafial puesto y la acompafian en los momentos en que
pueden. A consecuencia de esta situacion, la fase de registro no se puede llevar a cabo
exhaustivamente y la fase de ajuste del control no acaba de consolidarse. El intervalo entre
micciones oscila entre cuarenta y cinco minutos y una hora cuando hace pipi; en el caso de
gue no haga, el préximo intervalo se reduce a treinta minutos. En su caso la ingesta de
liguidos es muy limitada (un vaso durante la jornada escolar), ya que Rosa manifiesta un
claro rechazo a beber agua, zumos, etc.
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Con Carles se valor6 desde la escuela que el nifio podia iniciar el control de esfinteres
y se decidié empezar a trabajarlo conjuntamente con la familia. Al principio se le mantenia el
panal puesto durante todo el dia y cada media hora se le acompafiaba al W.C. para hacer
pipi. A partir del segundo curso, Carles dejo de llevar pafial durante la jornada escolar,
excepto en el momento de la siesta; Unicamente se le ponia a ultima hora de la tarde, en el
viaje a casa. Durante los tres primeros cursos se ha intentado establecer una rutina mas o
menos estable de las micciones sin mucho éxito. A lo largo de este periodo de tiempo ha
habido interrupciones durante vacaciones, fines de semana, etc., que han influido en la
dificultad de adquisiciébn de este habito. Como se observé que las micciones eran muy
irregulares, es decir, que no existia un intervalo de tiempo establecido que nos sirviera de
guia a la hora de acompafar a Carles al W.C., por peticion de la familia se le siguid
poniendo el pafial en el momento de la siesta, y se paso a trabajar la fase de ajuste del
control.

Desde los ocho, afios el control de esfinteres se sigue trabajando solamente en la
escuela; el nifio va todo el dia sin pafal, exceptuando el momento del descanso de después
de comer y para ir a casa. Carles se encuentra en la fase de ajuste de control manteniendo
un intervalo de micciones de una hora y media aproximadamente. Se le ofrece agua
aproximadamente cada hora durante la jornada escolar (entre 6 y 7 vasos diarios), para
aumentar la necesidad de ir al bafio y facilitar que el tiempo entre intervalo de micciones sea
mas breve, especialmente porque no le agrada estar sentado en el WC. En este caso la falta
de atencion también dificulta el proceso de adquisicién de control de esfinteres.

REGISTROS UTILIZADOS

Los registros de control de esfinteres han sido elaborados por el equipo de
profesionales de la escuela. Son registros de doble entrada, con los dias de la semana y
fracciones de tiempo en intervalos de un cuarto de hora, en los que se anotan los sucesos.
Se basan en un cddigo especifico que hace referencia a cada una de las situaciones, por
ejemplo: PW significara que ha hecho pipi en el vater; WS, que se ha sentado en el WC,
pero no ha miccionado; PM que lleva el pafial mojado; y PE, que se ha mojado la ropa, sin
pafial. Existen registros para ser utilizados en las diferentes franjas horarias: de lunes a
viernes durante la jornada escolar, de lunes a viernes por la tarde, a partir de cuando el
nifio/a llega a su casa, registro de fines de semana y registro de vacaciones. Estos
documentos son muy utiles, pues suponen una herramienta objetiva para evaluar el proceso
del control de esfinteres.

RESULTADOS Y DISCUSION

A continuacion se muestra, mediante las graficas, el porcentaje de éxitos (miccién en
el WC) y accidentes (miccion no WC) de cada alumno en el ultimo curso.
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Figura 16.1 Evolucion del control de esfinteres en el caso de Anna durante los Gltimos cuatro
meses

En Anna ha habido un importante progreso en la adquisicion del control de esfinteres,
tal y como se puede observar en la figura 16.1. Las fases de observacion de la retencion y
registro se hicieron durante el verano en casa y Anna llego a la escuela encontrandose en la
fase de ajuste del control, de tal manera que su porcentaje de éxito ya era del 75%. Cabe
destacar la rapidez con la que ha ido superando las diferentes fases del proceso, habida
cuenta de las dificultades de desarrollo que presenta. Relacionamos el éxito de Anna con su
actitud colaboradora y la alta participacion de la familia, convirtiéndose en un agente activo,
conjuntamente con la escuela, en todo el proceso.

Durante el proceso de control de esfinteres, se llevaba a Rosa al W.C. ocho veces al
dia aproximadamente, y solia miccionar unas seis veces. En su caso existen oscilaciones
entre los meses reflejados que pueden indicar que hay un estancamiento en el proceso de
adquisicion, concretamente en la tercera fase de ajuste del control (ver figura 16.2).
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Figura 16.2 Evolucion del control de esfinteres en el caso de Rosa durante los altimos cuatro
meses

Basandonos en nuestra experiencia, este hecho puede deberse a multiples factores,
como por ejemplo el hecho de llevar pafal todo el dia, lo cual altera el resultado, puesto que
no se distingue entre una 0 mas micciones en el pafial. En cuanto a la edad de inicio,
consideramos importante tener en cuenta que a los quince afios puede existir menor
plasticidad cerebral y por tanto mayores dificultades de aprendizaje, aunque ello no significa
gque no se pueda llegar a adquirir a una edad poco habitual. En este caso, las crisis
convulsivas tienen una magnitud importante puesto que afectan a la joven de tal manera que
realiza micciones incontroladas durante las crisis y en el periodo de recuperacion, que
puede llegar a durar dos dias. Durante este tiempo se detiene el control de esfinteres.

En el registro de Carles (ver figura 16.3), nos hemos basado en los Ultimos seis meses
ya que nos permite analizar la inestabilidad en el nimero de accidentes que se producen.
Se puede observar que los primeros cuatro meses del procedimiento, desde septiembre
hasta diciembre, aumenta el porcentaje de accidentes pero también los éxitos son elevados.
En el mes de enero, en cambio, se estabilizan ambos porcentajes y de febrero a marzo se
refleja un aumento considerable de los accidentes. Pensamos que es importante destacar la
presencia de ciertos factores que influyen en los resultados, como son: la vuelta de
vacaciones en el mes de enero, la cual comporté un cambio en el ciclo del procedimiento, ya
gue durante las vacaciones de navidad no se llevé a cabo el mismo. A finales de febrero,
principios de marzo, la ausencia de Carles en el centro escolar durante 20 dias
aproximadamente por enfermedad, también influye en los resultados obtenidos. No
obstante, otro dato que creemos importante valorar, aunque no se pueda detectar en la
grafica, pero si se refleja en los registros acumulados durante estos cuatro meses, es la
estabilidad en el numero de micciones que Carles hace durante la jornada escolar, 5 diarias,
dato que nos orienta a la hora de seguir trabajando sobre el margen de intervalo de tiempo
entre micciones.
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Figura 16.3 Evolucion del control de esfinteres en el caso de Carles durante los ultimos seis
meses

Como conclusion podemos afirmar que el proceso de adquisicion del control de
esfinteres de Carles progresa lentamente teniendo en cuenta que se inici6 hace cuatro
cursos escolares. Igual que en el caso anterior, existen factores condicionantes para que
este proceso no se adquiera facilmente, como el hecho de que la familia no participe y las
dificultades de atencion del alumno.

A partir de las experiencias relatadas podemos concluir que, en el caso de alumnos
con pluridiscapacidad, el control de esfinteres es posible y se puede llevar a cabo con éxito.
A nivel general existen unos criterios que determinan cuadndo un nifio esta preparado para
adquirir el control de esfinteres, entre ellos podemos destacar tener mas de dos afios y
medio, la habilidad de retener la miccion entre hora y media y dos horas y no tener
problemas en el sistema urogenital (Font, Simg, y otros, 2010).

En el caso de los nifios con pluridiscapacidad seréa tarea del equipo multidisciplinar de
la escuela el valorar en cada caso la elaboracién de un programa individual. Consideramos
gue algunas variables pueden ayudar a tomar la decision de iniciar el control de esfinteres,
como por ejemplo el nivel de conexion con el entorno y el grado de conciencia corporal.
También puede ser de ayuda el evaluar ciertos criterios como la madurez del alumno o
alumna, su estado de salud, las caracteristicas motrices y la participacion de la familia. En el
proceso de toma de decisiones pueden surgir dudas entre los profesionales, pues es
probable que el alumno no redna algunas de las condiciones, pero es importante tener
presente que se puede llevar a cabo el trabajo, aunque no se cumplan todos los criterios.

En los casos expuestos se ilustra y se comenta un periodo muy concreto del proceso
de control de esfinteres. No obstante, es importante conocer el desarrollo de este proceso
en una perspectiva vital a largo plazo, es decir, la relevancia que tiene el mantenimiento de
la habilidad aprendida en todo programa de control de esfinteres. Por ejemplo, basandonos
alumnos que iniciaron la escuela entre los tres y los seis afios, y que posteriormente se
incorporaron en el Centro de Dia de nuestra entidad, observamos que, de nueve alumnos
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que adquirieron el control de esfinteres en edades comprendidas entre los ocho y los doce
afos, siete de ellos lo siguen manteniendo después de quince afos; los dos restantes han
perdido dicha habilidad debido a un empeoramiento del estado de salud fisico y/o mental.

A nuestro entender, el trabajo de control de esfinteres en personas con
pluridiscapacidad es posible. Hay que tener en cuenta que es muy importante ser constante
en esta labor ya que, en algunos casos, puede llegar a extenderse durante varios afios. El
beneficio que obtendra la persona y su entorno contribuird a una mayor autonomia, al
bienestar fisico y mental, la inclusién social, ademas del ahorro econémico en pafiales. En
definitiva, se producir4 una notable mejora en su calidad de vida y la de las personas que le
rodean. Como afirman Font, Simé, y otros (2010, p. 66), “La calidad de vida de estas
personas también pasa por las oportunidades de aprendizaje y de acceso a nueva
situaciones. Tener expectativas altas y pensar en términos de capacidades y no tanto de
déficits significa optar por una perspectiva claramente educativa y rehabilitadora”.
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CAPITULO 17. ATENCION SOCIO-EDUCATIVA DE UN NINO CON
GRAVES PROBLEMAS DE SALUD EN UN ENTORNO INCLUSIVO!

NURIA CAPELLAS Y JOSEFINA TORRES

En este capitulo se presenta a Marcos, nifio de 17 meses con pluridiscapacidad y
graves problemas de salud. Se relata su proceso de adaptacion e inclusion en el jardin de
infancia de su barrio en la ciudad de Barcelona.

Se trata de un nifio que vive en un piso tutelado con ocho comparieros. Llega a su
nuevo entorno con ocho meses, con un déficit afectivo y emocional por desamparo familiar.
Responde a pocos estimulos ambientales, solo se inquieta ante la luz y ante sonidos
estridentes, dificilmente llora o sonrie, y no responde a los estimulos personales. Puede
estar mucho rato en su cuna sin reclamar atencion alguna. Marcos tiene un alto nivel de
dependencia y precisa de un programa relacional que le permita adaptarse y crear nuevos
vinculos. Sus graves problemas de salud hacen necesario un amplio seguimiento médico
con un ajustado programa de alimentacién, ya que se alimenta por sonda nasogastrica. Con
ello mejora su estado de salud a la vez que va estabilizdndose a nivel emocional.

Progresivamente y después de un programa de estimulacion en su entorno familiar
gue incluye tanto el ambito sanitario como el educativo y rehabilitador, se ponen en
evidencia cambios muy importantes a nivel emocional y de salud. Aunque sus pautas de
alimentacion y suefio aun se estan regulando, muestra una buena respuesta adaptativa con
una notable mejora en su estado general. Ha mejorado su tono muscular y empieza a
mostrar interés por su entorno mas cercano. Su expresion facial ha cambiado y es capaz de
sonreir a sus personas de referencia. Empieza a hacer un seguimiento visual y se inquieta
si su educadora se aleja. Acepta estar en brazos y protesta cuando se le deja en su silla.

Este momento de mejora coincide con la voluntad de escolarizacion de otros dos
alumnos del mismo piso, de edades similares y también con pluridiscapacidad. Uno de ellos
tiene el diagnéstico de Sindrome de Joubert y tetraparesia, y el otro de Atrogriposis
generalizada. Dadas las caracteristicas de los tres nifios, se plantea su escolarizacion en el
jardin de infancia de su barrio con un programa de soporte educativo en el aula.
Progresivamente se ira estructurando el programa de intervencion en base al potencial de
capacidades con el objetivo de ofrecer recursos y la ayuda de especialistas mediante
espacios de coordinacion e intercambio cooperativo (Carbonell, Capellas y otros, 2007).

' Capellas, N., y Torres, J. (2012). Atencién socio-educativa de un nifio con graves problemas de
salud en un entorno inclusivo. En E. Soro-Camats, C. Basil, y C. Rosell (eds.), Pluridiscapacidad y
contextos de intervencion (pp. 269-276). Barcelona: Universitat de Barcelona (Institut de Ciencies de
I'Educacié). Edicion digital: http://diposit.ub.edu/dspace/handle/2445/33059
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El entorno socio-familiar y educativo actuaran como ejes vertebradores de un proyecto
complejo: el impacto que conlleva normalizar la vida de un nifio que precisa de distintos
recursos para relacionarse, alimentarse y moverse, haran necesaria una infraestructura
social, personal y material que a menudo el entorno no provee.

DESCRIPCION DEL NINO, SU CONTEXTO Y SUS NECESIDADES

Marcos tiene un diagnostico de encefalopatia central no filiada que cursa con
tetraparesia espastica-diatonica severa. A los 17 meses tiene crisis epilépticas que estan en
fase de control y tratamiento. Presenta bajo peso y talla reducida como consecuencia de
una disfagia severa e insuficiencia renal aguda, peritonitis secundaria a perforacién gastrica
y dehiscencia de suturas a nivel de estomago. Se alimenta por sonda nasogastrica con
bomba de regulacion de ingesta y esta pendiente de intervencion para la colocacion de un
botdén gastrico.

No tiene control cefalico ni de tronco. Puede retener objetos en las manos durante
segundos si son de forma y tamafio adecuados, pero no puede manipularlos, y no llega a la
linea media con sus manos.

Sigue con su mirada a las personas y objetos de su interés. Sonrie o llora para mostrar
conformidad o disconformidad. Emite algin sonido gutural. Su grado de disminucidén, emitido
por el Centro de Atencion a Personas con Discapacidad (CAD)?, es de un 85%.

De recién nacido vivié una situacién de desamparo familiar, por ello ha vivido siempre
en centros tutelados. Inicialmente ingresa en un centro de acogida donde se evallan sus
necesidades, en espera de la asignacion a un centro especializado en temprana infancia
con graves problemas de salud y pluridiscapacidad. A la edad de 8 meses ingresa en un
centro de estas caracteristicas en Barcelona, donde convive con ocho comparieros de entre
0 y 3 afios de edad, con pluridiscapacidad y un alto nivel de dependencia. Vive en este
entorno hasta los 17 meses, atendido por personal especializado. El modelo de vida familiar
gue rige en el centro se enmarca en un proyecto normalizador e integrador hacia la persona
con discapacidad grave en un contexto social y de vida. Se entiende que el modelo de
convivencia debe aproximarse en lo posible a un ndcleo convivencial familiar y social donde
la persona vive, interactda con sus comparieros y educadores, y se relaciona con su entorno
mas cercano.

A causa de sus graves problemas de salud, dispone de una intervencién medico-
sanitaria y terapéutica en su ambito familiar donde recibe un riguroso programa de
fisioterapia, alimentacion, atencion sanitaria, logopedia y atencion psicologica. También
asiste a tratamientos y recibe el soporte de entidades externas de cardcter publico,
concretamente en el Centro de Atencion Temprana de su zona y en el Hospital de

% Los CAD, del Departament de Benestar Social i Familia de la Generalitat de Catalunya, prestan
servicios de orientacion y valoracién a personas con discapacidad, a susfamilias y a la comunidad de
profesionales del sector que lo requieren.
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Referencia. La atencién habilitadora en el ambito socio-familiar ha permitido estabilizar sus
graves problemas de salud e iniciar un programa terapéutico que le ha preparado para
afrontar la adaptacion en su entorno escolar, iniciando la escolarizacién en un jardin de
infancia a los 10 meses.

OBJETIVOS DE LA INCLUSION EDUCATIVA DE MARCOS EN EL JARDIN DE
INFANCIA

Objetivo general referido a la comunicacién:

e Potenciar la participacion e interaccion social como via de relacion estableciendo
patrones de respuesta que se amolden a las caracteristicas y expectativas propias del
adulto.

Objetivos especificos:

e Reaccionar a estimulos cotidianos durante las rutinas escolares.

e Mostrar aceptacion o disconformidad ante nuevas pautas educativas y de la vida
diaria.

e Reclamar al adulto con la mirada y sonidos guturales.

Otros objetivos dirigidos a la salud y calidad de vida:

¢ Interiorizar y regular sus procesos biolégicos en el entorno escolar. Es decir, facilitar y
consolidar la adaptacién del entorno educativo para favorecer la regulacion de sus
procesos bioldgicos (patron de vigilia-suefio, ritmo respiratorio y cardiaco) teniendo en
cuenta tanto sus necesidades como las caracteristicas del entorno escolar.

e Aceptar el cambio postural que se le propone en los diferentes espacios del aula. Es
decir, potenciar el desarrollo motriz y la alineacién musculo-esquelética para prevenir
malformaciones, evitar el cansancio y mejorar la participacibn en su entorno,
facilitdndole soportes en los diferentes posicionamientos (sedestacion, bipedestacion,
decubito), favoreciendo al mismo tiempo su desarrollo cognitivo, relacional y
emocional.

PROCEDIMIENTO

Se plantea el Proyecto Inclusivo al equipo directivo del centro educativo. Se trata de un
proyecto enmarcado por la Declaracibn de Salamanca (UNESCO, 1994), en el cual se
capacita a la escuela ordinaria para atender con eficacia aquellos alumnos con necesidades
educativas especiales y se reafirma el compromiso de la educacion para todos. Todos los
nifios tienen el derecho fundamental a la educacion y el sistema educativo debe disefiarse
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teniendo en cuenta la diversidad del alumnado. Las personas con necesidades educativas
especiales deben tener acceso a las escuelas ordinarias las cuales deberan contemplarlas a
partir de una pedagogia centrada en la persona. Sélo de este modo se podran combatir
actitudes discriminatorias, crear comunidades de acogida y construir una sociedad
integradora. Un planteamiento de este tipo no es facil de programar en la escuela, pero aun
es mas complejo en el jardin de infancia. Se trata de alumnos con una amplia intensidad de
soporte de cardcter permanente en mas de una capacidad funcional bésica para poder
participar e integrarse en entornos educativos comunitarios y disponer de la misma calidad
de vida que sus comparfieros. Aungue en un primer momento causé impacto, al poco tiempo
se mostraron receptivos y decidieron informar de este proyecto a las familias de los otros
nifilos que compartirian el mismo espacio en el centro. Con ello se respondia a la inquietud y
demanda de informacion de los padres y a la necesidad de dar respuestas los
professionales del centro dado el impacto socio-educativo que supone la escolarizacién de
estos alumnos.

La organizacion del jardin de infancia contempla la reserva de una plaza por grupo
para alumnos con necesidades especiales y se decide incorporar a los tres nifios en
diferentes grupos de los cinco con que cuenta. Al iniciar el curso se convoca al equipo
docente para elaborar un plan de soporte a partir de la deteccion de necesidades
individuales y del entorno. Se propone a las familias de todos los alumnos una sesion
informativa sobre objetivos y finalidades de la inclusion educativa, que deciden abordar
como proyecto de centro ya que nunca habian acogido a nifios con pluridiscapacidad tan
grave. La respuesta de las familias al nuevo proyecto plantea muchas reflexiones y
contradicciones que ponen en evidencia las barreras al aprendizaje y a la participacion.
Crear espacios de diadlogo y formacion ha permitido finalmente poder escolarizar estos
alumnos en un entorno educativo ordinario.

Se trata de alumnos con una discapacidad intelectual muy grave que necesitaran
soporte para la movilidad, comunicacion, autonomia personal y aprendizaje. Se caracterizan
por su lentitud en la adquisicion de nuevas capacidades, dificultad para generalizar y
mantener capacidades obtenidas recientemente, trastorno en el desarrollo motor vy fisico y
escasez de conductas e interacciones constructivas. Por ello, nuestro proyecto se llevara a
cabo con el soporte de una maestra de educacion especial externa al jardin de infancia para
los tres nifios durante toda la jornada escolar (de 9 a 17 h.). Se propone que pueda ensefiar
estrategias mediante modelaje que permitan intervenir a los docentes sin soporte externo
continuo. También recibirdn el soporte de la fisioterapeuta una hora por semana y
asesoramiento de logopedia quincenal. También se pretende compartir dudas en cuanto a la
movilidad, funcionalidad y posibilidades del nifio.

Esta intervencién multidisciplinar implica una coordinacién estructurada, continuada y
fluida, por ello se establece un calendario de reuniones intertutoriales trimestrales con todos
los profesionales implicados. Ademés, Marcos dispone de una libreta con las actividades
diarias, donde se transmite aquella informacion relevante entre los profesionales de su
entorno familiar, tutor del jardin de infancia y otros profesionales. La organizacién cotidiana
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del jardin de infancia aporta a Marcos unas rutinas estructuradas que permiten ofrecerle
oportunidades y recursos comunicativos. Un objeto referencial de cada actividad le dara
informacién previa ayudandole a anticipar diferentes situaciones y a reaccionar ante ellas.

Marcos recibe alimentacién mediante sonda nasogastrica que se administra mediante
una bomba que regula la cantidad de alimento en el tiempo programado. Inicialmente comia
en una habitacién solo ya que comer con sus comparieros le provocaba irritabilidad dada la
cantidad de estimulos visuales y auditivos del momento. La evolucion ha sido positiva lo que
ha potenciado la interaccion con su entorno generando oportunidades comunicativas de
comprension y de demanda. Segun prescripcion meédica su alimentacion se basa en
preparados alimenticios farmacéuticos que se combinan con triturados semiliquidos. En el
jardin de infancia se programa la ingesta de preparado alimenticio farmacéutico ya que la
administracion es mas facil. Se utilizan jeringas de 10 cm. para la administracion de
medicacion e hidratacién. Siempre se le anticipa la hora de la comida oralmente y con
soporte referencial de una servilleta que se le ensefia y se coloca en sus manos para que
disponga de informacioén previa a la actividad.

Otro aspecto de gran relevancia para la mejora de la salud y la calidad de vida es la
regularizacion de sus patrones de suefio y vigilia. Es importante que se establezcan
diariamente y de forma regular, ya que facilitara interactuar con los compafieros y hacerlo
participe de las diferentes actividades del aula. Se le anticipa la situacion de ir a dormir
oralmente y presentandole un mufieco, siempre el mismo. Antes de iniciar la escolarizacion,
Marcos tenia un ritmo de suefio muy asociado a la vida familiar del centro donde reside. La
escolarizacion ha facilitado poder regularizar el suefio y adaptarse a la rutina.

En el entorno educativo se trabajan habitos de la vida diaria. Regularizar la miccién y
la defecacion en horario escolar sirvié para iniciar la valoracién y poder elaborar una linea
base. Se registra el nimero de micciones y deposiciones especificando consistencia y
cantidad que nos puede dar informacion de su estado de salud y de su bienestar. Se le
anticipa el cambio de pafial pasandole una toallita hUmeda por las manos.

Uno de los aspectos mas relevantes en la atencion de nifios con las caracteristicas y
necesidades de Marcos es la adaptaciéon e incorporacion de apoyos destinados a habilitar y
mejorar el area motora. Un buen control postural le va a facilitar el participar en las
actividades escolares al mismo tiempo que consiga un mejor desarrollo musculo-
esquelético. Marcos necesitara que se le proporcionen diferentes cambios posturales, con la
ayuda de soportes, bajo la intervencion y supervisién de la fisioterapeuta. Se pretende
formar e informar al equipo de atencion directa de Marcos de como mejorar la movilidad y el
control postural para conseguir mejorar su estabilidad, disminuir el cansancio y asi aumentar
su nivel de atencion.

Para mantener la sedestacién dispone de una silla de ruedas de paseo basculante con
reposacabezas, reposapiés, taco abductor, asiento pélvico moldeado de yeso, una armilla
de neopreno y mesa acoplada. Con ello se consigue mejorar su control de cabeza, tronco y
extremidades a la vez que se le facilita contacto con los objetos y la posibilidad de
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observacion del entorno desde un campo de visién adecuado.

Utiliza un plano inclinado con descarga de peso ventral, para facilitar el encaje
coxofemoral, el transito intestinal, disminuir los problemas de disfagia, y mejorar la
respiracién. El plano se utiliza de forma integrada a la actividad grupal. Se coloca en
bipedestacion todos los dias durante unos 30 minutos.

Cuando las actividades del aula se desarrollan en el suelo, se le coloca en decubito
supino, decubito lateral o decubito prono. Dado que no llega con las manos a la linea media,
la posicién en decubito lateral le favorece la posibilidad de acercarlas y poder tocar objetos
potenciando su manipulacion. También dispone de otros materiales para el control motor
que le van a facilitar la participacién en el grupo: rulos flexibles de diferentes tamafios para
mantener la alineacién, almohadas de tamafio pequefio para soporte cefalico y para separar
las piernas, una cincha que le estabiliza el tronco y evita la caida antigravitatoria, un plano
decubito prono en forma de cufia, que mejora la alineacion de extremidades inferiores y
tronco, y favorece el control cefalico y el apoyo de antebrazos y manos.

RESULTADOS Y CONCLUSIONES

Podemos afirmar que se ha conseguido el objetivo de potenciar la participacion y la
integracién social del nifio. La inclusion educativa de Marcos ha evidenciado un cambio
sustancial durante el curso académico determinado, en gran parte, por el cambio de la
interaccion del entorno hacia él. La integracion del nifio en su entorno social inmediato,
barrio, parque, transporte, escuela ha dado una nueva visibn de las personas con
pluridiscapacidad a otros colectivos sociales, padres, comercio, esplai, ludotecas... Si el
desconocimiento inicial de la discapacidad era una clara barrera a la participacion, la
oportunidad de conocer y convivir con capacidades no previstas ha permitido a su entorno
social mejorar su interaccion. El resultado mas relevante ha sido lograr normalizar el dialogo
social, permitiendo que las personas de su entorno no habitual se acerquen a él facilitdndole
oportunidades comunicativas y de relacion como a cualquier otro nifio. El dia a dia debe
conllevar, también para é€l, intercambios personales de relacion (saludo, mirada, expresiones
faciales...) que garanticen un ajustado intercambio social de oportunidades.

Es importante destacar el cambio significativo por parte de las familias de los nifios del
jardin de infancia. Inicialmente veian a Marcos desde la distancia sin atreverse al
acercamiento, pero después de un largo proceso de adaptacion, lo consideran un alumno
mas, se le acercan buscando su mirada para darle los buenos dias o despedirse, preguntan
por él cuando falta a la escuela, le ofrecen la oportunidad de participar en fiestas de
cumplearios, ir al parque, etc.

Uno de los aspectos que méas ha cambiado en el entorno escolar es la vision del
equipo docente, inicialmente no se aceptaba al nifio si faltaba la persona de apoyo,
actualmente ya no es asi. Al iniciar el curso era dificil integrar al nifio en las diferentes
actividades sin un apoyo personal individualizado. Actualmente, y a partir del modelo de
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intervencion propuesto, el tutor puede incluirlo en las diferentes actividades considerando el
apoyo como un soporte al grupo. Es importante recordar que la maestra de apoyo debe
repartir su horario entre las tres clases en que hay los nifios con pluridiscapacidad, ello tiene
como consecuencia una mayor implicacion del tutor en particular y del centro en general.

Marcos se ha adaptado muy bien al grupo clase y al entorno escolar. Sigue la
dindmica de rutinas de la vida diaria. Se muestra tranquilo y acepta mucho mejor los
cambios que se le proponen. Ha mejorado también la adaptacion a los diferentes sonidos
del entorno. La escolarizacién le ha facilitado regularizar ritmo de suefio y vigilia, compartir la
hora de comer con sus comparieros y adaptarse a la actividad del grupo.

El objetivo de reaccionar a los estimulos de su entorno y mostrar signos de
comunicacion en el marco de la vida diaria del nifio merece una especial atencion. Las
oportunidades comunicativas que ofrece el entorno ordinario han proporcionado a Marcos la
posibilidad de mejorar sus vias de relacion. Actualmente es capaz de fijar la mirada para
hacer una demanda, la evita como rechazo y empieza a hacer un sonido gutural claro para
reclamar al adulto. Antes era dificil verle sonreir, pero ahora muestra conformidad y/o
aceptaciébn con la sonrisa. Llora o grita esperando respuesta del adulto ante la
disconformidad. Su expresion facial es mucho més evidente y comunicativa.

Se ha adaptado favorablemente a los diferentes cambios posturales. Actualmente
puede estar en bipedestacion con ayuda del plano ventral mientras estdn escuchando un
cuento o musica en la clase. Acepta que se le coloque en la cuia y disfruta de tener los
nifios cerca.

Uno de los aspectos que mas ha cambiado en Marcos es la motivacion por los iguales.
Busca a sus comparieros con la mirada y quiere estar con ellos, cuando se aparta del grupo
los mira y llora, con clara intencién comunicativa. Ya no solo se relaciona con el adulto sino
gque deja que los nifios se le acerquen y le ofrezcan diferentes propuestas de juego (le tiran
globos, le ponen juguetes en la silla, etc.).

El objetivo para el siguiente curso es proceder a valorar los apoyos de forma que el
equipo docente vaya incorporando nuevas estrategias que permitan reducir las horas de
intervencion externa. Con este tipo de intervencién se pretende formar a los diferentes
profesionales para que junto con el personal de apoyo garanticen un proyecto inclusivo de
centro y no la integracioén individual de un alumno. Dada la buena evolucion de Marcos y una
vez valorado su futuro educativo con el equipo multidisciplinar, se decide que el préximo afio
seguira en el jardin de infancia con su grupo. Se acuerda disminuir el apoyo personal
individual dando mas importancia al asesoramiento y seguimiento asi como a los recursos y
a los criterios de intervencion. La inclusion de Marcos no se plantea como un proyecto
cerrado sino que se ira revisando cada curso. El objetivo es dar respuestas a sus
necesidades y valorar cual es el mejor entorno para el. El criterio de escolarizacion debe
garantizar la calidad de vida del nifio, por ello se valorara peridédicamente cual es el entorno
educativo y terapéutico que mejor se lo pueda ofrecer.
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