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EDITORIAL

Karla Castillo Cordero.
Asesora Nacional de Educacion Especial.

Centro Nacional de Recursos para la Educacion Inclusiva.

En pocas ocasiones vemos publicaciones
sobre las personas con discapacidad
multiple, me pregunto por qué, sera porque
a veces lo que nos reta, tendemos a
evitarlo, o por el contrario al ser una minoria
dentro de la minoria, le damos el trato que
generalmente damos como sociedad a los
grupos minoritarios.

Por eso esta revista ha logrado reunir a
varias personas que tienen experiencia en
diferentes tipos de apoyo, porque si a las
personas con discapacidad multiple no les
damos los apoyos requeridos, los estamos
condenando a una vida sin educacion de
calidad, si esa persona no se encuentra
posicionada apropiadamente, como podra
acceder a la educacion y como podra rendir
en la misma, sin comunicacion como podra
demostrarle a los demas lo aprendido, su
opinién, sus anhelos y aspiraciones, por lo
que otros decidirian y enrumbarian la vida
por ellos.

El Cenarec se encuentra completamente
orgulloso de poder aportar el granito de
arena para el grupo poblacional de
personas con discapacidad multiple y todas
las personas que los rodean, lo cual incluye,
su familia, amigos, docentes, terapeutas,
companeros, entre otros.

El concepto discapacidad multiple también
conocido como retos multiples, se refiere a
cuando una presenta varios tipos de
discapacidad, no debe entenderse como la
suma de las discapacidades,
fundamentalmente es aquella persona que
requiere de apoyos extensos y
generalizados en cuanto a aprendizaje,
comunicacion, movilidad, socializacion y
vida diaria (Unesco, 2013).

Los temas que contiene esta revista han
sido cuidadosamente seleccionados, sin
embargo, ustedes podran encontrar aportes
para la familia, orientaciones para encontrar
el mejor servicio educativo, el trabajo en
equipo, lectoescritura como potenciador de
la educacion inclusiva, la sordoceguera y
estrategias de abordaje educativo,
consideraciones deglutorias, hemos
incursionado en incluir el tema del




fallecimiento de algun estudiante, tema del
que pocas veces hablamos.

Esperamos que disfruten la lectura de la
revista, pero mas importante aun, que sirva
como herramienta para el crecimiento

integral de cada una de las personas con
discapacidad multiple, contribuyendo asi en
hacer valer los derechos que tiene ese
grupo en la sociedad costarricense.




CALIDAD DE VIDA

DE FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD MULTIPLE

Leonela Isarina Gonzalez Vides
Docente de Educacion Especial-MEP

Docente Escuela de Orientaciéon y Educacién Especial-UCR




El apoyo a las personas con discapacidad, ha
tenido cambios importantes durante los ultimos
afos, donde se ha empezado a comprender que
de la interaccién que surge entre la deficiencia y el
entorno, es donde se puede dar o no una
condicion de discapacidad.

Lo anterior ha llevado a replantearse
entonces, hacia donde deben ir dirigidos los
apoyos que se brindan a esta poblacion,
llegando a la conclusion de que es también
con sistemas como el entorno, las familias y
la comunidad educativa con quienes se
debe trabajar, en ocasiones incluso antes
de la atencion personalizada a quien tiene
la condicidn, esto con el fin de eliminar la
mayor cantidad de barreras posibles y
promover ambientes mas inclusivos.

Al analizar como confluyen y se mueven
estos sistemas, nos damos cuenta que, hay
uno de ellos con un rol activo y permanente,
hablamos de las familias de las personas
con discapacidad, quienes también
presentan necesidades particulares.

¢ Por qué es importante
la familia?

La familia usualmente es entendida como
aquel grupo que vive bajo un mismo techo o
las personas con quiénes se comparten
lazos sanguineos, pero es importante
comprender que la familia no
necesariamente es eso, va mas alla, viene a
ser aquel contexto donde la persona
desarrolla gran parte de su vida, aquel

primer espacio de socializacion, que permite
el aprendizaje de valores, actitudes,
habilidades e incluso puede determinar de
alguna manera el desarrollo de una
persona.

La familia puede ser vista como un sistema,
conformado por varias partes y cada una de ellas
tiene una o varias funciones, ademas de
caracteristicas particulares, de ahi que no sean
tan sencillas aquellas relaciones que se dan.

A continuacion, se presentan en una figura
las principales funciones de las familias,
dejando claro asi la relevancia que pueden
tener en la vida de una persona.

Figura 1. Funciones de la familia.

Econdmica

Afectividad y seguridad

Cuidado fisico

Educacion

Guia y orientacién

Idealmente una familia deberia ser aquel
lugar seguro, donde la persona pueda
desenvolverse libremente, expresando
emociones, experiencias, donde se le
permite su participacion plena, como
menciona Géngora (2013) “la familia es la
primera y mas importante red de apoyo para
la persona, porque es amortiguadora de las
tensiones que engendra la vida” (p.152).




Partiendo de esa descripcidon podriamos
suponer que muchas otras personas
podrian formar parte de nuestra familia
como: amigos, vecinos o cualquier persona
0 grupo con los que “nos une un vinculo de
apoyo cuando lo necesitamos y con las que
mantenemos una relacion de afecto
estrecha, regular y constante” (Plena
inclusion, 2019, p.3)

Rol de la familia en la

vida de una persona con
discapacidad multiple
Las personas con discapacidad multiple

usualmente van a requerir de apoyos mas
intensos y permanentes en varias areas de

la vida, por ejemplo: actividades de vida
cotidiana (bafno diario, alimentacion, vestido,
entre otras), uso de la comunidad,
movilidad, socializacién, acceso a la
educacion, entre otros.

Esto implica que el apoyo que desde un
centro educativo se pueda dar, no debe
quedarse ahi, supone un gran compromiso
de las familias, para poner en practica
diferentes acciones que van mas alla de
aquel espacio de la institucién, sin embargo,
su manera de brindar los apoyos podria
estar determinada por su concepcién de lo
que es una discapacidad, del conocimiento
que tenga sobre la condicién y por supuesto
del acompafamiento que se le esté
brindando.




Es con la familia donde las personas con
discapacidad multiple pasan la mayor parte
del tiempo y es probable que asi sea
durante la mayor parte de su vida, pero si
entendemos a la familia como ese sistema
que promueve el desarrollo de habilidades,
sin duda alguna debemos trabajar de
manera muy cercana a ellas, realizando los
ajustes necesarios y razonables, con el fin
de promover la mayor independencia,
autogestion y autodeterminacién de la
persona con discapacidad y de su familia.

Pero s qué pasa con las
personas que brindan
los apoyos?

Todas las familias pasan por etapas
diversas, lo mismo sucede con aquellas
donde hay un familiar con discapacidad
multiple, sin embargo, ocurren algunas
situaciones que no se pueden dejar pasar, a
las familias les corresponde en muchas
ocasiones brindar un apoyo mas constante
para ejecutar diversas actividades y esto
implica energia y tiempo.

Si nos detenemos a observar por un
momento lo que ocurre en algunos centros
educativos, podemos notar que existen
familiares que esperan incluso durante toda
una jornada fuera de una institucion, luego
de haber recorrido en ocasiones largas
distancias en autobus, sin tener posibilidad
de satisfacer algunas necesidades basicas
como uso de un servicio sanitario o
alimentacioén y que refieren no tener los




recursos econdomicos para regresar a sus
hogares y luego volver, o que por
situaciones de salud de la persona
estudiante, deben permanecer en el lugar,
ademas comentan constante desgaste
fisico y diversos factores que generan
estrés y ansiedad.

Arias, Bermudez, Gonzalez y Guerrero
(2018) comentan que las familias en
ocasiones tienden a definir su modo de ser,
hacer y de interactuar en torno al familiar
con la condicidn de discapacidad multiple,
abandonando la comprensién de que cada
miembro de la familia tiene sus propias
necesidades, caracteristicas y derecho a
desenvolverse de manera plena, poniendo
de esta manera en riesgo su calidad de
vida.

Entonces, aunque llegar a ese equilibrio de
brindar los apoyos y a la vez reconocerse
como persona que puede tener otros roles,
es complejo, hace aun mas necesario el
abordaje de las familias de manera integral.

Teniendo clara la relevancia de las familias
y la importancia en su relacién con
personas con discapacidad multiple, es
imprescindible iniciar el trabajo colaborativo
con éstas, dando la oportunidad de conocer
sus caracteristicas, necesidades
individuales y grupales, apoyarlas, para
fomentar su calidad de vida y de esta
manera brindar los apoyos adecuados en la
atencion de su familiar con alguna condicion
de discapacidad.

Entendiendo la calidad de
vida

La calidad de vida es necesaria para todas
las personas, porque nos permite sentirnos
bien, es necesario tener claro que lo que
para alguien es calidad de vida, no
necesariamente lo es para otra persona.
Plena Inclusién (2019) citando a Park y cols.
[sic] (2004) indica que la calidad de vida en
las familias se da cuando:

Como se menciond en el tema anterior, la
manera en que se maneje el como se
brindan los apoyos al familiar con
discapacidad puede generar desgaste fisico
y emocional a las familias, por lo tanto, esto
debe ser atendido para poder satisfacer las
diversas necesidades de todas las personas
integrantes, desde aquellas necesidades
basicas como la alimentacion y vivienda,
hasta las de seguridad, reconocimiento y
autorrealizacion para fomentar tanto la
calidad de vida individual como la familiar.

Debemos procurar familias que estén bien,
que sean felices, que se sientan apoyadas y
acompanadas en el proceso, para esto la
sociedad principalmente desde el contexto
educativo, tiene mucho para aportar.

¢, Qué podemos hacer?

Algunas de las recomendaciones que
podemos tomar en cuenta para fomentar la
calidad de vida de las familias son las
siguientes:




1. Salir del contexto de aula: resulta
importante entender que muchas de
las necesidades de las familias o de la
persona no estan soélo dentro de la
institucion educativa, que las
exigencias actuales nos piden tener
habilidades para resolver en nuestro
contexto inmediato. Tenemos claro
que debemos trabajar con actividades
que sean funcionales para la persona,
pero ¢ coémo llevamos eso a los
hogares si no vamos a ellos? cémo
las familias lo pueden poner en
practica si no lo abordamos junto a
ellas? Por supuesto requerimos
también un cambio de vision y una
flexibilidad desde la administracion de
cada centro educativo para empezar a
promover una participacion activa de
las familias, donde se sientan parte de
la comunidad educativa.

2. Crear vinculos: debemos trabajar
partiendo de la interaccion YO-
PERSONAS y no YO-COSAS, no se
trata sélo de que nuestro trabajo vaya
dirigido a brindar informacion para
mejorar el proceso educativo de una
persona, tenemos frente a nosotros
familiares que ante todo son personas,
por lo que deberiamos asegurarnos
que perciban en nosotros un lugar
seguro y de confianza, donde puedan
expresarse y compartir, debemos ser
una red de apoyo. Es necesario
mostrar empatia, comprender las
diferencias y atender también con
respecto a esas emociones y
necesidades de apoyo.

3. Conocer realidades: es necesario y
urgente acercarnos a las familias,
conocer la realidad donde viven, cémo
esta conformada la familia, las
caracteristicas de sus integrantes,
saber sobre sus valores, ideas,
normas, las actividades que realizan y
sus rutinas, proponer algunas
estrategias para la mejora de esa
dinamica familiar respetando la cultura
que hay en cada una de ellas.

4. Indagar en el contexto inmediato: el
paso por un centro educativo es
temporal, por lo que no se puede
pretender que el unico recurso con el
que cuente una familia sea la
institucion, como docentes tenemos
que realizar mapeos de las
comunidades, para explorar, indagar y
registrar, sobre todos los diferentes
recursos con que se cuenta, que
podrian convertirse en una red de
apoyo, para satisfacer necesidades de
cualquier tipo de la familia:
econdmicas, laborales, ocupacionales,
de capacitacion, voluntariado,
transporte, actividades de ocio y
recreacion, salud, entre muchas otras,
por eso es que los vecinos, pulperias,
panaderias, gimnasios, colegios,
parques y cualquier otro lugar que esté
en la comunidad de la persona tendra
siempre potencial y se podra sacar
provecho.

Arias et al. (2018) proponen la importancia
del trabajo directo con las familias, al crear
espacios de interaccion, donde se aborden
las siguientes tematicas:
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1. Autoconocimiento: Reconocerse
como ser individual con intereses,
emociones y necesidades particulares.
2. Comunicacion: Utilizar aquellos
recursos comunicativos de acuerdo
con sus posibilidades de una manera
asertiva en los diferentes ambientes
para lograr una eficiente interaccion
social.

3. Redes de Apoyo: Identifica 'y
establece posibles redes de apoyo que
brinda la comunidad en la que se
desenvuelve, que pueden favorecer su
calidad de vida.

4. Reestructuracion del Proyecto de
Vida: Reestructura su proyecto de vida
tomando en cuenta factores
personales, familiares y ambientales.

Algunas premisas

- Todas las familias son diferentes, con
una historia de vida y una cultura
familiar particular, por eso no todo
funciona igual para todos.

- Nadie conoce mejor lo que necesita y
lo que puede hacer que las mismas
familias.

- No se trata sélo de mejorar el
proceso educativo de la persona con
discapacidad.

- No sefialar a la familia sin antes
acercarnos y comprender sus
realidades.

- El abordaje integral incluye a las
familias, a los hogares y a la
comunidad.

Es de esta manera que, si se pretenden
mejorar los procesos de desarrollo y el

abordaje integral de una persona con
discapacidad, debemos entonces atender
también a su familia, a sus necesidades
para promover la calidad de vida, porque si
tenemos personas que se desarrollan de
manera integral y encuentran espacios para
ellas mismas, tendremos también personas
dispuestas a apoyar a su familiar con
discapacidad, sintiéndose bien.

Referencias
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La educacion evoluciona con el paso del
tiempo, si bien es cierto responde a las
necesidades de cada momento a través de
paradigmas educativos, la perspectiva de la
persona con discapacidad también ha
cambiado, se ha dejado atras la atencion
‘rehabilitadora” para promover una mediacion
pedagogica integral, no se centra la atencion
en el déficit, sino que se describen entornos
poco accesibles que impiden el desarrollo
pleno de la persona.

La inclusion ha sido un tema de interés en los
ultimos afos cuyo impacto en la realidad
educativa y social, repercute tanto en estos
ambitos, como también en el marco juridico
de nuestro pais a través de leyes y politicas,
asi como instituciones que abocan sus

acciones a dicha poblacion; entre las cuales
podemos destacar:

Ley N° 8661: Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y su
Protocolo, 2008, Asamblea Legislativa

Ley N° 7600: Ley de Igualdad de
Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, 1996, Asamblea Legislativa
Politica Nacional en Discapacidad 2011-
2021, 2011, Poder Ejecutivo.

Ley N° 9303: Creacion del Consejo Nacional
de Personas con Discapacidad, 2015,
Asamblea Legislativa.

Ley N° 9379: Ley para la Promocion de la
Autonomia Personal de las personas con
Discapacidad, 2016, Asamblea Legislativa
Decreto Ejecutivo N° 40955: Establecimiento
de la inclusion y la accesibilidad en el
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Sistema Educativo Costarricense, 2018,
Poder Ejecutivo.

La educacidn inclusiva, como educacion para
todas las personas, ha permitido reorientar el
guehacer docente para incorporar practicas
educativas que permitan la bienvenida,
acogimiento y respeto a las diferencias de la
poblacion estudiantil, para el desarrollo del
maximo potencial de cada persona como
respuesta a la diversidad presente en
nuestras aulas.

La inclusion desde un enfoque de derechos
humanos puso en evidencia que es un hecho
educativo, que debe de proyectarse en el
ideario de la sociedad en su totalidad, donde
mas que proveer entornos accesibles, se
propicie un cambio de actitud y de valores,
que conduzcan al compromiso de brindar
oportunidades reales y equitativamente
posibles para todas las personas.

Ciertamente es dificil definir una
discapacidad y sus variantes, y la
discapacidad multiple no es la excepcion, sin
embargo, el Ministerio de Educacién Publica
(MEP) adopta la definicion propuesta por la
Organizacion de las Naciones Unidas para la
Educacién, la Ciencia y la Cultura (2013)
reconoce también los términos
multidiscapacidad o retos multiples para sus
efectos y puntia que ésta se presenta
cuando coexiste mas de un tipo de
discapacidad en una persona y requiere
apoyos extensos (tienen una implicaciéon
regular y continua) y generalizados (son
constantes y potencialmente requeridos
durante toda la vida) en las areas de
comunicacién, movilidad, vida diaria,
socializacion y aprendizaje en general.

Por otra parte, el MEP (2005) en el
documento “Normas y procedimientos para el
manejo de servicios educativos para
estudiantes con discapacidad multiple”,
sefala y detalla las condiciones que
mayormente presenta esta poblacion, entre
ellas se destacan:

Paralisis cerebral infantil

Espina bifida

Enfermedades neurodegenerativas
Problemas sensoriales con otras
discapacidades asociadas

Secuelas graves de trauma craneo-
encefalico

Otras condiciones limitantes que
incluyan las discapacidades motoras en
forma primordial

Pero ; qué es la paralisis
cerebral?

El MEP (2005) lo define como una “lesion
cerebral no progresiva, caracterizada por
paralisis, debilidad, incoordinacién u otras
alteraciones de la funcion motora” (p.14).

¢ Espina bifida?

Es una condicion conocida como
Mielomeningocele. Es una alteracion en el
sistema nervioso central en el nivel
intermedio de la piel, la columna y el cordén
espinal, de modo que las membranas salen
en algun punto a lo largo de la espalda
formando un saco o bolsa, lo que impide que
los nervios que contindan en la columna
dorsal abajo del saco estén conectados al
cordén espinal y por ello, al cerebro. (MEP,
2005)
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¢ Qué son enfermedades
neurodegenerativas?

Pueden ser enfermedades de origen
hereditario (conocido o no) que afecta la
estructura y la funcién de las poblaciones
neuronales de forma creciente e irreversible,
y que produce asi la destruccion del tejido
nervioso. (MEP, 2005)

Estas condiciones de orden motor presentan
mayor incidencia en los diagnosticos; sin
embargo, es importante destacar que
también se evidencian otras alteraciones
nivel intelectual, emocional, conductual y
sensorial (vestibular, propioceptivo, visual,
auditivo, tactil, gustativo y olfativo).
Frecuentemente estas dificultades de orden
sensorial son asumidas de manera aislada
en la poblacién; sin embargo, las alteraciones
en la integracion sensorial impiden recibir,
procesar y organizar adecuadamente las
sensaciones provenientes del propio cuerpo
y del medio ambiente, por lo que inciden
directamente en las respuestas adaptativas.

Ahora bien, no es sélo la suma de las
deficiencias presentes en la persona lo que
determina la presencia o no de una
discapacidad multiple; sino de la incidencia
de manera conjunta de las condiciones, la
complejidad que presenten, asi como los
apoyos extensos y generalizados que ésta
requiera en las diferentes areas del
desarrollo. La discapacidad aparece con las
barreras, barreras que en gran medida
surgen en contextos sociales, entre las
cuales podemos destacar:

Barreras de comunicacioén: se
presentan cuando se restringe o no se

reconoce la posibilidad de comunicarse
de diversas formas.

Barreras actitudinales: se manifiestan
cuando no hay compresion de la
diversidad y el respeto a las diferencias.
Barreras de acceso: surgen cuando el
entorno fisico presenta obstaculos que
impiden el acceso o movilizacién.
Barreras para el aprendizaje: se
presenta cuando los recursos,
actividades o estrategias no responden
a la diversidad del estudiantado.

Partiendo del hecho de que todos somos
diferentes y por tanto tenemos necesidades
distintas, podemos crear multiples
oportunidades a través de practicas mas
inclusivas, que permitan una participacion
equitativa de la poblacién con discapacidad
multiple.

Lista de referencias
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Normas y procedimientos para el
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En la imagen se observan presentador, invitada e intérprete de LESCO de un programa de Cafecito
Inclusivo.

Le esperamos en nuestro programa “Cafecito inclusivo”

a través de Facebook Live, un espacio donde conversaremos
sobre educacion inclusiva, accesibilidad, productos de apoyo
y la actualidad del Cenarec entre muchos otros temas.
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Introduccion

La comunicacién es un derecho inalienable
que todas las personas tenemos,
independientemente de nuestra condicion,
pero sobre todo cuando trabajamos con
personas en condicion de discapacidad
multiple tenemos que volvernos los
principales defensores de este derecho que
en muchos casos es violentado y dejado a un
lado porque “tiene mucho compromiso”, “esta
en su mundo”, “no va a entender”. Muchas
personas asumen y caen en el error de que
por su condicidn de discapacidad no se tiene

la capacidad de comunicarse.

Todas las personas tenemos algo que decir,
todas las personas tenemos algo que
aprender y todas las personas tenemos
derecho a estar en interaccion constante en
nuestra sociedad.

Para hacer valer este derecho es de suma
importancia retomar las tres premisas que
menciona Deliyore (2018, p.10):

La comunicacion es un principio elemental en
la construccion de aprendizajes y en el
goce de la libertad.

La comunicacion alternativa y aumentativa es
el acceso a la poblaciéon en condicion de
discapacidad a la participacion social, y
por tanto debe estar al alcance de esta
poblacién. De no ser asi se anula su
participacion social.

Es responsabilidad de todas las personas
profesionales vinculadas con la educacion
de la poblacién que enfrenta estas
barreras, ofrecer las herramientas de
comunicacion alternativa que sean
necesarias para promover la inclusion
social de quienes las requieran.

Por esto, desde nuestro rol docente tenemos
que buscar siempre hacer valer este
derecho, tenemos que asumir que existe
competencia, tenemos que asumir que
nuestro estudiante se encuentra en un
proceso de desarrollar sus competencias,
y para esto requiere de:

Buena formacion

Modelos de lenguaje consistentes
Herramientas adecuadas

Mucha practica

Pero sobre todas las cosas, tenemos que

creer firmemente en que nuestros

estudiantes si pueden, en que tienen la
capacidad para hacerlo y tenemos que
brindar multiples oportunidades (Zangari,
mencionada en Asumir que existe

competencia. (s.f.).).

Tenemos que ser los primeros en identificar
miradas, gestos, respiraciones, cambios de
tono muscular y darles significado, ayudarle a
la persona con discapacidad multiple a tomar
conciencia de que lo que hace tiene un
significado y por ende una repercusion en su
entorno y que recibe una respuesta cuando
emite alguna conducta, asi poco a poco
empezar a sistematizar estas respuestas
para que la persona pueda dominarlas e ir
ampliando paulatinamente sus posibilidades
comunicativas y por ende, sus posibilidades
de interaccion social (Esclusa, 2014).

Es de suma importancia recordar que, asi
como todo lo que aprendemos en nuestra
vida necesita de una constante practica y que
para oralizar las personas que estan
alrededor de un nifio recién nacido, pasan
hablandole en multiples contextos, ocasiones
y oportunidades durante al menos 18 meses.
A la persona que es usuaria de un Sistema
Aumentativo y Alternativo de Comunicacion
(SAAC) también tenemos que hablarle en su
lenguaje de Comunicacion Aumentativa y
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Alternativa (CAA) en multiples contextos,
ocasiones, oportunidades, pero, sobre todo,
con un vocabulario robusto y por un periodo
extenso (ver imagen 1: Tabla de
comunicacion, ejemplo de vocabulario
robusto tomado de AssistiveWare).
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Aprender CAA toma tiempo, no se logra de la
noche a la mafiana. Asi como invertimos 18
meses de exposicion oral a nifios con un
desarrollo del lenguaje y comunicacion tipico,
tenemos que invertir tiempo en que nuestro
estudiante usuario de SAAC también
aprenda y esté expuesto a su lenguaje de
CAA la mayor parte de su dia.

Si nosotros no nos encargamos de llevar su
lenguaje de CAA a su dinamica educativa,
familiar y social diaria, si nos quedamos con
los 20, 30 o0 40 minutos de terapia de
lenguaje a la semana, no empoderamos a las
familias a llevar a cabo estos procesos y
nosotros mismos en nuestra practica docente
diaria no utilizamos el SAAC, tal y como lo
menciona Korsten (2011, mencionada en el
articulo Barrera: rendirse antes de tiempo,
s.f.), a esta persona usuaria le tomara “84
afnos en tener la misma experiencia con
estos pictogramas que la que tendria con el
lenguaje oral un niflo con desarrollo
comunicativo normal en 18 meses” (Una

barrera habitual en la CAA es darse por
vencido demasiado pronto. jNo te rindas
antes de tiempo! Sé perseverante. Elabora
un programa para conseguir los objetivos.
Celebra los logros, parr.5).

Es nuestra responsabilidad como docentes,
llevar a cabo estos procesos de aprendizaje
del SAAC, en coordinacién con los
terapeutas de lenguaje, las familias y todos
los profesionales que interactuen con la
persona, ya que es la llave que nos permitira
llevar a nuestro estudiante hacia una
educacion de calidad, ajustada a sus
caracteristicas, necesidades e intereses, que
sera la puerta para una inclusion total.

La CAA, el proceso
educativo y la
inclusion

Aprender es algo progresivo que requiere
tiempo, procedimientos y estructuras
(Esclusa, 2014). s Podemos educar sin
comunicacion? jNo se puede! Para aprender
es necesaria la comunicacion y no me refiero
a la escuela exclusivamente, hablo de todos
los contextos.

La comunicacion es la llave y el eje
transversal para acceder al aprendizaje, a la
interaccion, al conocimiento. Ahora
pensemos ¢ que pasaria si no cuento con esa
llave? ¢ cémo puedo hacer saber al mundo
mis pensamientos, mis emociones, mis
conocimientos?

Lamentablemente, hoy en dia en nuestras
aulas existen muchos nifos, jovenes y
adultos que no cuentan con un SAAC o que
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se encuentran supeditados a pocas opciones
de comunicacion aumentativa o alternativa,
limitados a un si 0 un no, a pedir ir al bafio o
comida. A tener que demostrar tal como lo
menciona Niemeijer (s.f.):

un buen lenguaje receptivo, una intencion
comunicativa y que cumplen otros
prerrequisitos previos antes de ser tomados
en serio y que se les dé acceso a un SAAC
robusto. Pero ¢ cémo puedes mostrar lo que
entiendes si nadie te ha dado los medios
para comunicar tus pensamientos y
entendimiento? Es un circulo vicioso. Sélo
podemos escapar si asumimos la
competencia - la presuncidn menos peligrosa
(Un circulo vicioso, parr.2).

Es nuestro deber como docentes permear
todas nuestras interacciones con los
estudiantes de CAA, primero tenemos que
utilizar nosotros sus sistemas de
comunicacion en multiples contextos y
situaciones, para que, poco a poco, vayan
aprendiendo su uso. Debemos modelar un
vocabulario robusto, porque, asi como
nosotros no hablamos utilizando solamente
dos, cuatro o seis palabras en todo el dia,
tampoco ellos lo hacen.

Hay que buscar siempre en la dinamica
educativa, un abanico de recursos y
oportunidades que permitan avanzar en

varias vias: la comunicacion (recibir y
expresar mensajes), el aprendizaje, la
interaccidn con otros y la inclusion total.

No hay nada mas hermoso que ver a un
estudiante usuario de un SAAC dirigir un acto
civico, decir el motivo de una actividad como
un 15 de setiembre delante de otras escuelas
y colegios del circuito escolar, participar en
una feria cientifica presentando su proyecto,
o en el Festival Estudiantil de las Artes como
cuentacuentos, estar incluido en un aula de
primaria o secundaria jugando, aprendiendo
e interactuando con menores de su misma
edad, estudiando el mismo contenido
curricular que sus iguales. jSi! Todo esto es
posible, lo he visto y he sido testigo de ello
(Imagen 2, estudiante usando una aplicacion
en Tablet para presentar su proyecto de
Feria Cientifica en la escuela).

La inclusion educativa existe, es posible y es
necesaria para todos. Arnaiz (2009)
menciona que educar de manera inclusiva es
una actitud, un sistema de valores y
creencias, no una accion ni un conjunto de
acciones. Ella indica que:

La educacién inclusiva, siguiendo este
planteamiento, trata de acoger a todo el
mundo, comprometiéndose a hacer cualquier
cosa que sea necesaria para proporcionar a
cada estudiante de la comunidad y a cada
ciudadano de una democracia, el derecho
inalienable de pertenencia a un grupo, a no
ser excluido. La inclusion asume que la
convivencia y el aprendizaje en grupo es la
mejor forma de beneficiar a todos, no sdélo a
los nifios etiquetados como diferentes (p.61).
Es dar un paso mas alla, es crear un
ambiente rico en estimulos, en
oportunidades, en condiciones y acciones
que les permitan a nuestros estudiantes
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usuarios de SAAC estar inmersos no sélo en
los centros educativos en todas sus
dinamicas, sino también en la sociedad,
porque no solo se educa dentro de un aula,
es en las distintas interacciones que
aprendemos y enseinamos, nosotros como
maestros tenemos la tarea de “ensenar” pero
por sobre todas las cosas tenemos el deber
de aprender.
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En estas interacciones diarias, resulta ser
qgue no solo nosotros enseflamos, sino que
también aprendemos y nuestros estudiantes
también ensefian, no solo a nosotros, sino a
todas las personas con las que interactuan.

Parte del camino hacia una inclusion total es
romper mitos, romper estereotipos, es ir a
comer a un restaurante y escuchar la voz de
mi estudiante usuaria de SAAC, es
aprovechar la experiencia para generar un
momento de educacion para todas las
personas del lugar, al permitirle al estudiante
ser ella o él quien se encargue de pedir lo
que quiere comer e interactuar con el
personal del lugar (Imagen 3, estudiante
solicitando lo que desea comer en un
restaurante usando su equipo de alta
tecnologia con salida de voz).

Es ir a un parque de juegos y facilitar
interacciones con su SAAC con otros nifios
mientras se hace una fila, o se le pide al
encargado del juego o dinamica los
materiales que quiere utilizar para hacer un
helado.

La UNESCO (2004), mencionado por Aragén
(2016) indica que una educacién inclusiva se
justifica desde varias perspectivas:

Perspectiva educativa: [...] desarrollar
medios de ensefianza que respondan a
las diferencias individuales y beneficien
a todas las personas

Perspectiva social: [...] permite el
cambio en las actitudes frente a la
diferencia y construye las bases para
una sociedad mas justa y no
discriminadora.

Perspectiva econdémica: con seguridad
cuesta menos establecer y mantener
instituciones que eduquen a todas las
personas juntas, que conservar un
sistema complejo diferenciado,
especializado en los distintos grupos de
estudiantes.

21




La inclusion total es llevar las interacciones
escolares a todos los espacios en los que
nuestros estudiantes se desenvuelven, es
empoderar a las familias en el sentido de
decir jsi se puede!

La educacidn inclusiva para nuestros
estudiantes con discapacidad multiple y otras
condiciones no es un suefo ni una utopia. jSi
se puede!, pero es nuestro deber proveerles
de las herramientas y recursos necesarios
para que sea un proceso exitoso.

En ninguna circunstancia es posible generar
un proceso educativo si no se cuenta con la
comunicacién y alfabetizacion de por medio,
y en nuestra poblacion con discapacidad
multiple no es posible si no tiene un Sistema
Aumentativo y Alternativo de Comunicacion,
por lo que es nuestra primera tarea por
realizar.

Debemos asumir competencia, ensefar un
vocabulario robusto, utilizar su lenguaje de
CAA en todo momento y generar
oportunidades comunicativas y de
participacion en todo momento.

s Hacia donde
vamos?

Me gusta pensar que vamos caminando
hacia un mundo nuevo de posibilidades, en
donde nuestros estudiantes con discapacidad
multiple tienen acceso a infinidad de
posibilidades, de interacciones, pero sobre
de todo de oportunidades.

Recordemos que la educacién no es un
mecanismo en el cual se adquieren algunas
habilidades basicas, sino que también es “un
factor crucial de desarrollo social y personal,
un activo indispensable para lograr los
ideales de la paz, la libertad y la justicia y uno
de los principales medios para reducir la
pobreza, la exclusion, la ignorancia y la
guerra” (Delors et al. 1996, mencionado por
Aragon, 2016, p.50).

Estoy segura de que llegaremos muy lejos en
este camino, en este proceso de
aprendizajes e interacciones, en donde
nuestra funcién como docentes y facilitadores
de procesos y experiencias, la pasion, el
entusiasmo, la ilusion, el compromiso y el
hacer valer el respeto a la individualidad de
nuestros estudiantes, nos llevara a seguir
construyendo y luchando por una inclusién
total.

No es un camino facil y en muchas ocasiones
es incierto, pero garantizar el acceso a un
SAAC, a la alfabetizacion y a una educacion
inclusiva de calidad, le permite a la persona
con discapacidad multiple tener esta
interaccién humana, hacer valer su derecho a
la comunicacion, a ser parte de ello, porque
como lo dice Tamarit (2003), “el ser humano
lo es con el otro. No es humano en soledad”
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(prologo del libro Las voces del Silencio, de
Diaz, 2004., p.16).

Sentirse acogido por el otro, sentirse
respetado y socialmente valorado, sentirse
que se nos ve portadores de saber para el
mundo, sentirse con poder sobre el otro y a
la vez saberse en manos de él, es el crisol
donde se gesta el desarrollo como personas.
La comunicacion es mucho mas que técnica
(aunque claramente necesite de ella), es la
esencia de la relacidn con el otro, surgida de
un compromiso humano, mas alla de un
compromiso laboral. Y es la llave maestra
para lograr una verdadera calidad de vida
(Tamarit, en el prologo del libro Las voces del
Silencio, de Diaz, 2004, p.16).

Compromiso humano que como
profesionales en la educacion asumimos y
debemos hacer valer en todo momento. Todo
esto se puede lograr cuando planteamos
actividades que motiven tanto a nuestros
estudiantes como a sus familias, y por qué no
a nosotros mismos como facilitadores de
procesos.

Ensefar a utilizar un SAAC y alfabetizar a
una persona con discapacidad multiple no es
imposible, se debe ser perseverante, asumir
competencia y brindar oportunidades, sin
olvidarnos de la diversion en el proceso.

iSi se puede! jLos limites no existen!
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CONSIDERACIONES
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Dentro de los procesos educativos que se
desarrollan en nuestro pais, es importante
conocer que, desde las politicas nacionales,
en todo momento se busca promover para el
estudiantado, un ambiente de proteccién, que
vele para que se respeten y se hagan valer
sus derechos.

Para el estudiantado con discapacidad,
existe el amparo de la Ley 7600 de Igualdad
de Oportunidades para las personas con
discapacidad (Asamblea Legislativa, 1996),
que busca generar equidad, en todo
momento, dentro y fuera de las aulas.

Debido a la importancia de esta tematica, es
que nace este articulo, con la finalidad de ser
apoyo y guia para el abordaje de la poblacién
estudiantil en condicion de discapacidad y
que presenta adicionalmente un trastorno
deglutorio.

Centraremos este proceso de informacion en
el abordaje del estudiantado que presenta
alguna condicion de discapacidad de orden
neuroldgica, es decir, que afecte su
desempeno en los procesos deglutorios, los
cuales pueden comprometer su integridad
fisica, en caso de que estos no sean
atendidos en forma pertinente.

Es por este motivo que el Ministerio de
Educacién Publica (MEP), desde el aio
2015, cred un documento que esclarece el
proceso a seguir en el abordaje de la
poblacion estudiantil con algun trastorno
deglutorio, llamado “Procedimiento para la
alimentacion del estudiantado con trastornos
de la deglucién matriculado en servicios de
Educacién Especial”, el cual indica las
funciones y acciones que deben llevarse a
cabo desde los diferentes apoyos educativos
que atiendan a la poblacién con esta

condicion. Este es de consulta obligatoria
para quienes laboran en estos procesos, ya
que tiene una vision desde el marco legal
que rige al MEP.

Como aborda el documento mencionado, los
procesos de atencion de la poblacion
estudiantil que presentan un trastorno
deglutorio, ya se encuentran dados por el
MEP; como obijetivo principal plantea el
establecimiento de técnicas y estrategias a
seguir en las que se cuente con la
participacion de las familias, personal
docente, administrativo y técnico-
administrativo de los servicios de educacion
especial, desde un enfoque integral y de
trabajo colaborativo.

En este punto, es indispensable conocer
conceptos claves que permiten que el
abordaje dentro del aula sea consecuente
con las necesidades del estudiantado que
presente una dificultad en el area deglutoria,
con el fin de dar una atencion eficaz,
funcional y sobre todo apegada a la
legislacion que debemos cumplir dentro de
los centros educativos.

Algunos de los términos que es necesario
conocer para tratar este tema son:

Deglucion es definido por Cabrejas (2007)
como:

“El conjunto de actos que garantizan el
paso de alimentos sodlidos o liquidos
desde la boca hasta el estdmago
atravesando la laringe y el eséfago.

Requiere de una serie de contracciones
musculares interdependientes y
coordinadas que ponen en juego a seis
pares craneales, cuatro nervios
cervicales y mas de treinta pares de
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musculos a nivel bucofonador”.

(Deglucion, parr. 1)

Para Marchesan Queiroz (2016) la deglucion
es:

“‘La deglucion es una acciéon motora
automatica en la que actuan musculos
de la respiracion y del aparato
gastrointestinal. El objetivo de Ila
deglucién es el transporte del bolo
alimenticio y también la limpieza del
tracto respiratorio. La deglucion es una
actividad neuromuscular compleja que
puede ser iniciada conscientemente”

Deglucion Atipica:

“(...corresponde a movilidad inadecuada
de la lengua y/o de otras estructuras que
participan del acto de deglutir, durante la
fase oral de la deglucion, sin que haya
ninguna alteracion de forma en la
cavidad oral. Seria, entonces, apenas
una alteracion de la funcion de deglutir
(...)" (Marchesan Queiroz, 2016, p.13)

Trastorno
Deglutorio:

‘Es la alteracion de una o varias
estructuras y etapas del proceso de la
deglucién, la cual puede ser evidente o
no, por lo que requiere un proceso de

diagnostico médico”. (Acosta Solano, y
otros, 2015)

Disfagia esta definido por EcuRed (2012):

“Dificultad para deglutir, puede ser el
resultado de varias enfermedades, entre
ellas neurolégicas, asi como afectan
distintos aspectos anatomo fisiolégicos
en el transito del bolo alimenticio”
(Disfagia, parr. 1)

Aspiracion lo define Duke HomeCare &

Hospice (2010):

(...) se refiere a cuando algo entra en
sus vias respiratorias o pulmones por
accidente. Pueden ser alimentos,
liquidos o algun otro material. Esto
puede causar problemas de salud
graves, como la neumonia. La aspiracion
puede presentarse si se tienen
problemas para tragar (deglutir)
normalmente. (¢, Qué es la aspiracion por
disfagia?, parr. 1)

Ya con estos conceptos claros se mencionan
las situaciones y caracteristicas, a las que
todas las personas que apoyan a estudiantes
con discapacidad deben prestar atencion,
para reconocer aquellas que podrian
despertar sospecha o evidenciar la
necesidad de una valoracion médica para
descartar o confirmar un trastorno deglutorio.
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Signos de alerta que pueden presentar el

estudiantado con discapacidad como
indicadores de un trastorno deglutorio.

Cambios importantes del tono muscular
durante el proceso de alimentacion.

Arcadas, regurgitaciones o vomito durante y
posterior al periodo de alimentacién.

Irritabilidad al ser alimentado.
Llanto o rechazo

Cambios de la voz después de comer.

Cambios en el estado de alerta durante el
proceso de alimentacion.

Estridor o sonidos al tragar y posterior a la
alimentacion.

Rechazo a los alimentos.

Falla para progresar, dificultad para ganar
peso y talla. Mala nutricion.

Periodos de alimentacion prolongados
mayores a los 30 minutos.

Cambios en el patron respiratorio.

Apnea durante la deglucion. La apnea es un
trastorno de la respiracion caracterizada por
la interrupcion o la disminucién de la
ventilaciéon pulmonar momentaneamente.

Succidon y masticacion débil.

Exacerbacién del reflejo nauseoso.

Tos o0 ahogo durante la ingesta de alimentos.

Intentos multiples para tragar.

Derrame por boca o nariz de los alimentos.

Sialorrea o produccion excesiva de saliva.

Infecciones respiratorias frecuentes.

Infecciones de oido muy frecuentes.

Reflujo gastroesofagico.

Constipacion o dificultad para eliminar las
heces (estrefimiento).

Cianosis o color azulado al ser alimentado.

Falta de energia y sudoracion excesiva
durante el proceso de alimentacion.
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Estos signos de alerta se observan durante
los procesos de alimentacion dentro de la
dinamica de aula, también se puede
investigar mas con apoyo de una entrevista a
la familia completa sobre la condicion médica
del estudiantado, lo importante de
identificarlos es poder orientar a las familias,
sobre la necesidad de la valoracion de un
especialista en el campo médico.

Es importante conocer los procesos meédicos
que tiene cada estudiante y dar seguimiento
a las valoraciones que podrian determinar un
trastorno deglutorio.

Las personas que son valoradas por un
trastorno deglutorio a nivel médico requieren
de procedimientos especificos que indicaran
el tipo de dificultad deglutoria que puede
estar presentando y los diferentes
tratamientos y técnicas compensatorias que
requiera, para hacer del proceso de
alimentacion una actividad segura y
satisfactoria, que no comprometa ni ponga en
riesgo su integridad fisica.

Los procesos de valoracion en el area de
deglucion, a nivel meédico, requieren de un
estudio profundo de las caracteristicas de
cada persona, la presencia de los signos de
alerta observables, las coordinaciones con
otros médicos y especialistas que le atiendan
en diferentes situaciones como terapeutas
fisicos, ocupacionales y de lenguaje,
entrevistas a profundidad con la familia y
también se acompafan de examenes de
laboratorio muy especificos como lo son la
videofluroscopia y el esofagograma. Al
valorar todos estos elementos se puede
llegar a un diagnéstico especifico.

Una vez que se cuenta con un diagndstico
especifico de trastorno deglutorio, el trabajo
dentro del centro educativo debe enfocarse

de forma colaborativa e integral, de forma
participativa a todos los profesionales que
apoyan a la persona estudiante, sin olvidar
que la familia es un elemento clave en todo el
abordaje, ya que es el principal apoyo para la
persona con trastorno deglutorio y el enlace
con los médicos que van guiando el proceso.

Siempre se deben respetar las indicaciones
que los profesionales del area de la salud
dan, con el fin de no poner en riesgo al
estudiante.

Dentro de los apoyos para las personas con
trastorno deglutorio, es importante mencionar
que se encuentran diferentes formas de
abordaje, los cuales varian segun sus
necesidades y caracteristicas, por lo que
habra estudiantes que requieren de cambios
de texturas en sus alimentos, técnicas
compensatorias, posicionamientos
especificos, medicacion e incluso algunas
personas requeriran el uso de una sonda,
que puede ser transitoria o permanente.

En este enfoque se debe siempre considerar
que es la familia o los encargados quienes
tienen la responsabilidad de velar porque se
cumplan las especificaciones de este
abordaje y los profesionales a nivel educativo
cumplen un papel de apoyo y de ente
orientador al mismo.

Lo mas importante de todas estas
consideraciones para la atencion del
estudiantado con trastorno deglutorio, es que
siempre se debe proteger su integridad fisica
y emocional, apoyar y orientar a la familia en
este proceso y cumplir las disposiciones
dadas por el MEP, a través de los
procedimientos ya establecidos.
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Introduccion

Existen expresiones y miradas que dicen
mas que mil palabras. Esto lo hemos
escuchado, e incluso aplicado muchas veces
en diferentes situaciones, sin embargo,
quienes tenemos la posibilidad de contar con
el lenguaje verbal, podemos aplicarlo de
manera complementaria, segun nuestro
antojo o circunstancia. Ahora, si analizamos
racionalmente la posibilidad de limitar nuestra
comunicacion al uso de gestos, miradas,
movimientos corporales y otras formas de
expresion que no involucren el lenguaje
verbal, nuestra comunicacioén seria limitada.

De igual forma, si no pudiéramos hablar pero
si escribir o viceversa, tendriamos posibilidad
de comunicarnos, pero cuando no se tiene
ninguna de las dos opciones nuestra
comunicacion se reduce significativamente y
con ello nuestras interacciones sociales, lo
que tiene como consecuencia aislamiento,
exclusion, frustraciéon, entre muchas otras
que son negativas y que generan los
problemas de comunicacion.

La situacion expuesta anteriormente, es la
realidad a la cual se enfrentan muchas
personas estudiantes con una condicién de
paralisis cerebral, por lo que el tema a
desarrollar en este espacio tiene como fin
principal, presentar el aprendizaje de la
lectoescritura como una opcién para ampliar
las competencias comunicativas y por
consiguiente ofrecer opciones de inclusion
social y educativa.

Delimitando el concepto
de discapacidad
multiple: paralisis
cerebral.

Dentro del amplio concepto de Discapacidad
Multiple, se incluye una extensa y
heterogénea poblacion y la paralisis cerebral
es una condicion de discapacidad que se
incluye dentro de éste, al involucrar
limitaciones importantes en el area de la
comunicacion, la movilidad, desempeio de
habilidades de vida diaria, de independencia
y en el aprendizaje (UNESCO 2013).

La paralisis cerebral incluye una variedad de
condiciones, asociadas a varias causas y con
diversas consecuencias, por lo que sus
manifestaciones en cada persona van a ser
diferentes (Betanzos,2018). Esto conlleva a
la necesidad de requerir diferentes apoyos,
en una o mas areas del desarrollo, segun la
condicion particular de cada una de las
personas que la presentan.

El area del aprendizaje es de vital atencién
en esta poblacion. Quienes tenemos la
experiencia de relacionarnos con infantes
que presentan una condicion de paralisis
cerebral, sabemos que su capacidad
cognitiva, es decir, su capacidad de
aprendizaje, es muy variada entre un mismo
grupo. En algunas personas encontramos
retos importantes en el area cognitiva, donde
se incluyen las habilidades de aprendizaje, y
sus necesidades de apoyo se dirigen mas
hacia aspectos basicos de atencion vital,
como lo es la salud, la alimentacion y la
estimulacién basica en las diferentes areas.
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También podemos encontrar otro grupo de
personas con paralisis cerebral, en las
cuales, sus competencias cognitivas se
encuentran conservadas y es en este grupo,
donde se considere la experiencia de la
adquisicién de la lectoescritura.

En muchas ocasiones, por los apoyos
requeridos para expresion, movilidad,
autocuidado, se cae en el grave error de
asumir que la persona estudiante con
paralisis cerebral también tiene
comprometida su capacidad para aprender y
se le limita desde edades tempranas en las
experiencias de aprendizaje, tanto a nivel
familiar como educativo.

Atencion educativa
temprana

La atencion educativa temprana en infantes
con paralisis cerebral, marca una diferencia
significativa favorable en el desarrollo de
habilidades e identificaciéon oportuna de
apoyos Y recursos.

Los procesos de valoracion acertados juegan
un papel determinante, pues daran la pauta
para el disefio del programa educativo que se
le ofrecera a estos nifios, quienes por
condicion motora y de autocuidado,
presentan una condicién de desventaja para
experimentar y adquirir aprendizajes, por lo
que requieren de un programa educativo que
les permita explotar al maximo el potencial
conservado.

El abordaje de las necesidades de las
personas estudiantes con paralisis cerebral,
incluye diferentes areas, que involucran a
personas de varias profesiones, entre ellos,

terapia ocupacional, terapia fisica terapia de
lenguaje, nutricion y medicina en diferentes
especialidades, las cuales apoyan el trabajo
educativo de la persona profesional en
educacién especial, quien tendra la
responsabilidad de unificar las diferentes
recomendaciones del resto de profesionales,
en su planteamiento educativo, de tal manera
que en el abordaje pedagogico se
contemplen los aspectos relacionados con el
posicionamiento, equipo para control
postural, adaptaciones de elementos,
alternativas para comunicacién, entre otros y
asi ofrecer un programa educativo integral y
acertado.

Los apoyos brindados al estudiantado con
paralisis cerebral, le prepara y dispone para
el aprendizaje.

La familia se convierte en un recurso
invaluable para el docente, pues es con
quien la persona estudiante pasa la mayor
parte del tiempo y donde establece la mayor
parte de sus interacciones. Es dentro de la
familia donde se satisfacen sus necesidades
mas basicas y se establecen los vinculos
afectivos. Las personas encargadas asumen
la tarea de atender sus necesidades,
establecen formas de comunicacion
particulares y son quienes median entre la
persona y el medio para ofrecer las
experiencias, facilitar la interaccion y
conocimiento de su mundo inmediato.

En la atencion educativa temprana se debe
establecer un equipo de trabajo junto con la
familia, pues ésta también debe aprender
sobre su hijo o hija, sus particularidades para
aprender, descubrir sus capacidades y
ofrecer en el hogar un ambiente estimulante
y propicio para el aprendizaje.
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Al respecto Betanzos (2011), menciona la
necesidad de incrementar las oportunidades
y adaptar el ambiente, para permitir el
aprendizaje en el entorno inmediato del nifo,
que puede haberse empobrecido por la
sobreproteccion familiar, ademas de las otras
causas asociadas a la condicién motora, de
ahi la importancia de que el infante reciba
una atencion temprana de calidad.

Identificacion
temprana de
capacidades
cognitivas

¢, Qué son las capacidades o competencias
cognitivas? De acuerdo con Rafino (2018),
las competencias cognitivas estan
relacionadas con la forma en que las
personas procesan la informacion, implican el
uso de la memoiria, la atencion, la
percepcion, la creatividad y el pensamiento
abstracto y que permiten la elaboracion del
conocimiento.

Como complemento a lo anterior, Rigney,
citado por Herrera (2003), se refiere a estas
habilidades como el procedimiento que
puede utilizar una persona estudiante, para
adquirir, retener y recuperar diferentes tipos
de conocimiento y ejecucion, los cuales
suponen capacidades de representacion,
entre ellas, la lectura, imagenes, habla,
escritura y dibujos, ademas, capacidades de
seleccion, como la atencion y la intencion, asi
como también capacidades de autodireccion,
como la autoprogramacion y el autocontrol.

Es durante los primeros afos de vida de la
persona infante con paralisis cerebral, donde
la persona docente de educacién especial,
debe priorizar en su educacion, la
identificacion de las habilidades cognitivas.
La deteccidn de estas competencias es de
gran relevancia, dado que da la posibilidad
de desarrollar dos de las areas mayormente
comprometidas en estos infantes, como lo
son el area de la comunicacion y el area del
aprendizaje. Con el abordaje de estas areas
se abre una gama de oportunidades a nivel
social y educativo para la inclusion.

La valoracién de las habilidades cognitivas
debe ser permanente y estar acompanada
de experiencias variadas y significativas. Es
a través de éstas y de la observacion
detallada, que se identificara el tipo de
respuestas, nivel de comprension,
preferencias expresivas, intencionalidad para
interactuar, potencial motor voluntario,
respuestas visuales, ademas de los apoyos
requeridos, que favorecerian el acceso al
aprendizaje.

Aprendizaje de la
Lectoescritura en
edad preescolar

El acceso a la lectoescritura en edades
tempranas en infantes con paralisis cerebral,
significa la oportunidad de lograr el desarrollo
del lenguaje verbal y por consiguiente
favorecer la comunicacion. La comunicacion
es un acto inherente a toda persona, un
derecho y se ajusta a las posibilidades reales
de cada una de ellas.
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Al comprender la comunicacion como un
derecho y plantear la lectoescritura como una
forma de comunicacion se hace mencion a
Ericson, Kopeenhaver y Yoder (2002),
quienes desde el afio 1996, establecieron
una carta denominada

“Carta de los derechos de la Alfabetizacion”,
de los cuales, es importante resaltar los
siguientes:

1.Derecho a tener una oportunidad de
aprender a leer y escribir.

2.Derecho a relacionarse con otras personas
al leer, escribir o escuchar un texto.

3. Derecho de disponer de la vida de uno
mismo, a través de competencias en la
lectura y la escritura.

Estos derechos se plasman y se hacen
efectivos, al ofrecer una educacién que
involucre la alfabetizacion dentro de sus
prioridades.

Megia (2018) se refiere a la lecturay la
escritura como dos habilidades
fundamentales para los seres humanos. El
lenguaje es usado por las personas como
principal instrumento de comunicacion y
permite incrementar nuestro aprendizaje y
desarrollo. De esta manera la lectoescritura,
como habilidad, plasma el lenguaje, lo hace
permanente y accesible sin limites.

El abordar en edad preescolar el aprendizaje
de la lectoescritura, en infantes con paralisis
cerebral, con capacidad cognitiva
conservada, les abre la oportunidad de una
inclusiéon no solo social, sino también
educativa. Les permite construir una base
para enfrentarse al aprendizaje académico y
lograr un mejor ajuste socioemocional al
ambiente educativo. Les faculta de un

sistema de comunicacién que es universal, el
cual podria complementarse de otros
sistemas alternativos para favorecer la
interaccion social.

El aprendizaje de la lectoescritura implica el
uso de recursos tanto de baja como alta
tecnologia, lo que incluye materiales de
minimo costo, por ejemplo, todo tipo de
material impreso, que no implican el uso de
tecnologia, hasta productos tecnolégicos
como computadoras, programas, dispositivos
de voz, que implican una inversion
econdmica, los cuales facilitan el acceso a la
escritura, al aprendizaje y favorecen la
educacion inclusiva.

De acuerdo con Betanzos (2017), el
desarrollo de la lectoescritura reporta para
las personas con paralisis cerebral, muchas
ventajas para su desarrollo personal, su
formacion educativa y le pondra en
disposicion de disfrutar nuevas experiencias
vitales.

Al considerar lo mencionado por este autor y
lo expuesto anteriormente, se plantean una
serie de importantes beneficios del
aprendizaje temprano de la lectoescritura:

e Favorece la educacion inclusiva.

e Facilita el acceso al curriculo
académico

e Disminuye la necesidad de
implementacion de adecuaciones
curriculares.

e Potencia las interacciones sociales.

e Desarrolla seguridad y confianza.

e Favorece el acceso a la tecnologia.

e Promueve la apertura de nuevas y
significativas experiencias.

e Disminuye posibilidades de fracaso
escolar.
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Experiencias para
compartir

En el afio 1998, como docente de educacion
especial, inicio la experiencia de
alfabetizacion, de un grupo de nifios con
paralisis cerebral, con edades entre los 6y 8
afnos, en el Centro de Educacion Especial
Carlos Luis Valle Masis, ubicado en la
provincia de Cartago, los cuales, por sus
condiciones de dependencia y magnitud de
apoyos requeridos, no podian en ese
momento formar parte de los programas de
inclusion. Se inicia, con esta primera
experiencia, un proceso que abarcé
aproximadamente un periodo de 15 afos,
donde se incluyé mas poblacion de infantes,
en edad preescolar, para hacer posible su
inclusion inicialmente a primer grado y luego
al ultimo nivel de preescolar, esto gracias a la
atencion temprana y ensefianza oportuna de
la lectoescritura.

Esta experiencia involucro el riesgo, romper
barreras, no soélo fisicas, sino también de

actitud, la busqueda de recursos, innovacion
en materiales, ampliar expectativas y eliminar
prejuicios, desplazar temores, aprender
juntos y asi descubrir un mundo de
oportunidades que, a la fecha, no dejan de
dar frutos. Se requirié del apoyo de muchas
personas, que confiaron y dieron
oportunidades, las cuales hoy dia abren
puertas a mas infantes. Actualmente
podemos hablar de estudiantes que han
concluido su educacion primaria, algunos la
educacidén media y otros obtener su
bachillerato, otros contindan aun su
educacion secundaria en diferentes
modalidades y uno de ellos hoy brilla en el
cielo con la satisfaccién de haber disfrutado
en vida de las grandes oportunidades que la
educacion inclusiva le brindd, obteniendo su
titulo de bachiller dentro de la Educacion
General Basica asi como de disfrutar de una
vida en igualdad de oportunidades como
cualquier joven de su edad.

A continuacion, se presentara la experiencia
de dos jévenes que formaron parte de este
proceso.

Conozcamos a Marianne:

Marianne nos quiso compartir su experiencia
de vida y esta es su historia:

“Naci en Cartago en enero del afio 1991. El
parto de mi madre fue complicado al grado
de que me afectd y me produjo una paralisis
cerebral que dej6 secuelas tales como
afectacion de la motora fina y gruesa, esto
hace que sea totalmente dependiente de la
ayuda de otros para poder movilizarme,
comer y otras necesidades. Pero
dichosamente cognitivamente soy una
persona normal, puedo ver, escuchary
entender todo. Desde la edad de seis meses
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ingresé a la Escuela de Ensefianza Especial
Carlos Luis Valle y alli recibi excelente
atencion y ayuda de mis profesoras y
profesores, pero me frustraba no poder
comunicarme con facilidad ya que para ese
momento no sabia leer y lo tenia que hacer
con la vista y esperar a que adivinaran lo que
yo queria decir.

Graduacion 2009

Resulta que, gracias a Dios, cuando tenia
aproximadamente 7 afos aparecié en mi vida
la profesora Karla, quien ided hacer un
tablero al que se llamo “tablero de
comunicacion”, me ensefio a leer y escribir
bien y alli con mi vista miraba las letras o
numeros y asi podia comunicarme con mas
facilidad, pero dependia de que quien estaba
conmigo pudiera ver las letras que yo estaba

mirando para asi armar la frase que estaba
escribiendo.

Luego se ided que con un puntero sujetado a
mi cabeza pudiera escribir usando el teclado
de la computadora, igual no me fue facil y me
frustraba tener mucha dificultad para escribir.
Aun asi con ese método pude lograr alcanzar
la meta de graduarme de Sexto Grado de
educacion primaria a distancia, presentando
todos los examenes requeridos para tal fin.

Posteriormente nos enteramos que existia un
programa de computo que usaba un lector
optico que me podia permitir escribir y
comunicarme, pero lamentablemente era
para nosotros imposible adquirirlo por su alto
costo, al tiempo un primo mio llamado Pablo,
logré conseguir este programa en convenio
con la empresa duefia del mismo, y asi
logramos obtenerlo.

Este programa instalado en mi computadora
personal, y con una barra lectora de la vista
me hace posible escribir y comunicarme con
mas facilidad, al grado de que puedo hacer
cartas que tienen como propdsito animary
ayudar a otros, también puedo mantener
conversaciones con las personas por el
dispositivo de voz que tiene, igual se me
facilita navegar por internet y me encanta
ingresar a paginas para leer y enriquecer mi
conocimiento, pues me gusta mucho
aprender. Igual puedo tener participacion en
redes sociales como Facebook, WhatsApp,
distraerme y comunicarme con mis
amistades, también tengo mi correo
electronico para el mismo fin. Me gusta
mucho escuchar musica, y me hace muy feliz
el que por ejemplo pueda acceder a Youtube
y poner la musica y videos de mi agrado.
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También puedo pintar imagenes en linea,
luego imprimirlas, lo que considero un arte.
Estuve en un curso de inglés en linea, en fin,
he logrado muchos objetivos que fueron mi
meta.

Puedo decir que todo esto ha sido una
bendicion a mi vida, y esto me hace muy
feliz. Le doy gracias a Dios por ello, y a todos
los que han tenido parte en estos logros de
mi vida.”

Conozcamos la historia de Isaac,
narrada por su madre.

A tu memoria... fuiste inspiracion y ejemplo
de perseverancia para muchos.

“Para Isaac haber recibido el proceso de
lectoescritura en la escuela de ensefianza
especial, antes de iniciar con el proceso de
inclusion al aula regular fue de gran
relevancia.

Eso significo una ayuda enorme tanto para él
como para el personal docente a su cargo,
sobre todo por la dificultad de comunicarse
de forma oral debido a su condicion de
paralisis cerebral.

Al llegar a primer grado de un aula regular,
sabiendo leer y escribir, para la docente fue
sumamente sencillo poder darle instrucciones
de forma escrita y esperar respuestas de
parte de Isaac de esa misma manera, es
decir que podian interactuar.

En el momento que el resto de sus
compaineros fueron aprendiendo a leer, las
posibilidades se ampliaron para él, ahora a
nivel social. Podia entablar conversaciones
con sus companeros y tanto a €l como a ellos
les parecia maravilloso.

Leer y escribir le permitioé a Isaac desarrollar
sus capacidades cognitivas enormemente.
Fue eso lo que le permitié terminar su
educacion primaria e ingresar al colegio, fue
también gracias al desarrollo de la lectura 'y
la escritura que aprendio gran cantidad de
vocabulario en inglés, que luego puso en
practica a la hora de poder disfrutar de una
de sus grandes pasiones: jugar con su play
station, también fue de gran utilidad para que
pudiera usar la computadora y navegar en
Internet.

Ya estando en el colegio, su forma de
mantenerse en contacto conmigo y avisarme
si salia antes o necesitaba que le llevara algo
al cole en su hora de almuerzo era a traves
de mensajes de texto primero y luego con
WhatsApp, pero nada de eso habria sido
posible sin que hubiese aprendido a leer y
escribir desde sus seis anos.

Por otro lado, para mi como madre, verlo
aprender a leer y escribir tan rapido a tan
corta edad fue el motor para seguir siendo su
apoyo durante su proceso de inclusion, pues
fue asi como me demostré todo el potencial y
los deseos de aprender que habia en él.”

El éxito de la educacion inclusiva en
personas estudiantes con paralisis cerebral,
dependera en gran medida de la atencion
educativa temprana, de la identificacion
oportuna de apoyos y del desarrollo de las
competencias comunicativas tempranas,
incluyendo aqui el aprendizaje de la
lectoescritura.

Se deben ofrecer espacios ricos en
experiencias de aprendizaje, tanto a nivel
familiar como en los ambientes educativos,
para desarrollar todo el potencial conservado,
que sera la base para la adquisicion de
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mayores habilidades. Este desarrollo de
habilidades marcara el éxito de la inclusion.
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A qué nos
referimos cuando
hablamos de
sordoceguera?

Para comenzar, vamos a referirnos a jqué
se entiende por sordoceguera? A este
respecto en Costa Rica, Cartin, 2020 nos
define la sordoceguera como “...una
discapacidad sensorial, que involucra una
disminucion significativa de la vision y de la
audicion, de manera conjunta. Por ejemplo:
una persona ciega con hipoacusia, 0 con
baja vision y sordera, o con baja vision e
hipoacusia” (p.9). No se refiere a una
condicion auditiva asociada a una condicién
visual, es una condicion de discapacidad en
si misma. No es sordo y ceguera, es
sordoceguera por lo que requiere de un
abordaje educativo especifico.

Por otra parte, Miles y Riggio (citado la Ley
Federal de los Estados Unidos, s.f.) en su
maravilloso libro Conversaciones
Extraordinarias amplian esta definiciéon
indicando que las personas con
sordoceguera
“... tienen impedimentos auditivos y
visuales, la combinacién de los cuales
afecta severamente la comunicacion y
produce otras necesidades de
desarrollo y aprendizaje, ellos no
pueden ser educados apropiadamente
sin la educacién especial y los servicios
relacionados.” (PL-101-476, 20 USC,
Capitulo 33, Seccidn 1422[2])”, capitulo
2, parr. 3).

La ONCE (2020) aporta ademas que la
sordoceguera “Genera problemas especificos
de comunicacion y de acceso a la
informacion y conlleva necesidades
especiales. Se trata, por tanto, de una
discapacidad diferente, unica y con entidad
propia.”(Personas sordociegas, parr.1)

Por lo tanto, nos referimos a personas que
presentan una condicién discapacidad
sensorial dual al presentar compromiso visual
y auditivo simultaneamente, que afectan
significativamente el desarrollo de la
comunicacion y del acceso a la informacién,
incluso con el uso de correccidon como lentes,
audifonos otros apoyos y que por lo tanto
requieren de servicios educativos especificos
para potenciar sus habilidades con el fin de
desempenarse efectivamente en su entorno.
Para conocer un poco sobre esta condicion,
es importante tomar en cuenta que el
desarrollo social y comunicativo en cada
persona con sordoceguera se ve
comprometido principalmente si se nace con
sordoceguera o si mas bien, esta condicion
se adquiere a lo largo de la vida.

La persona que, al nacer, se le diagnostica
con esta condicién, llega a una familia en la
que posiblemente le esperan con grandes
expectativas.

Pensemos en un infante de 4 meses y en
esta mama que prepara la leche, tal vez con
pecho, tal vez con biberon. ;Qué es lo que
sucede?, se acerca a su bebé, le toma en
brazos y le habla, le mira fijamente y le
sonrie con dulzura; luego intenta acercar la
leche a su boca, espera a que la abra y de
una vez comience a succionar, se alimente y
luego se le den las palmaditas en la espalda
para sacarle esos molestos gases.
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Pues bien, es otra la historia en un infante
que nace con sordoceguera o0 que mas bien
la adquiere antes que el lenguaje.

Al tener compromiso en ambos sentidos, la
mayoria de esta informacién se pierde, no le
es posible escuchar con claridad la voz de
sus familiares, no comprende con nitidez si
una persona le dice que va a alimentarle; y
de un momento a otro, nada mas siente que
alguien le alzd y le colocd en el pecho, ¢ de
dénde viene ese pecho?, ;de donde viene
ese biberon?, ;a donde me llevan? En estos
momentos se pierden esas sonrisas, esas
miradas, esas palabras que aportan gran
parte de la comunicacion que se da al
interactuar con otra persona.

Y aunque en las dos situaciones el contexto
es el mismo, para la persona con
sordoceguera no es mas que un entorno
lleno de estimulos que no se comprenden, no
tienen un orden definido, no hay informacién
clara que le permita construir este mundo
para crear relaciones estables y seguras con
esas personas que le cuidan. Por lo tanto, es
de esperarse que las reacciones de un bebé
con sordoceguera frente a su ambiente no
sean de afectividad y seguridad, sino mas
bien de estar constantemente a la defensiva,
irritable y con actitud confundida.

Por otra parte, cuando aparece la
sordoceguera después de la adquisicion del
lenguaje cambia la situacién. Desde el
nacimiento, cada persona inicia su camino
lleno de aprendizajes, comienza a construir
los conceptos de los objetos que le rodean, a
conocer su cuerpo, a darle significado a las
personas y objetos que estan a su alrededor;
conforme crece se da cuenta de cémo utilizar
esos objetos para divertirse y lograr sus
objetivos. Por ejemplo, tomar una taza para

beber agua, usar juguetes de distintas
maneras.

En este proceso de desarrollos cognitivos, se
adquieren otras habilidades de motricidad
fina, gruesa y sensoriales que poco a poco
se acompanan con una exploracion y alcance
de metas personales e instintivas.

Con esto también el lenguaje va en
desarrollo, desde el balbuceo hasta la
construccion de palabras, frases, toda una
serie de habilidades que conforman este
engranaje de aprendizajes que se ponen en
accion al interactuar con personas y objetos
en distintas actividades.

Cada uno de estos conocimientos y
experiencias son de un valor inmenso al
adquirir la condicion de sordoceguera, pues
al interactuar con personas y objetos del
entorno, ya se cuenta con una serie de
experiencias e interacciones previas que se
convierten en bases sdlidas a partir de las
cuales se continuan construyendo los
aprendizajes.

Y es por esto que la respuesta emocional y
conductual de la persona que adquiere esta
condicion es completamente diferente a la de
la persona que desde el nacimiento tiene
este diagndstico, pues una vez establecidas
las primeras relaciones de confianza o
reconocimiento de otras personas, recibe con
mayor apertura la informacién que ingresa
del ambiente.

Independientemente que la condicién de
sordoceguera sea parte de la vida antes o
después de la adquisicion del lenguaje, el
abordaje educativo debe ser cuidadosamente
disefiado por un equipo donde la persona y la
familia sean sus principales actores. Esta
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dinamica de colaboracion debe tener lineas
de accion enfocadas hacia el alcance de la
mayor independencia posible, el desarrollo
de capacidades cognitivas, pero sobre todo
de habilidades para la vida cotidiana y con
vision a futuro, como por ejemplo,
alimentacion, vestido, higiene, aseo y
cuidado de la ropa, cuidado del hogar,
preparacion de alimentos, uso del dinero,
compras, uso de tecnologia, orientacion y
movilidad, desvestido, preparacion de
alimentos, autodeterminacion, autocuidados
meédicos, conocimiento de datos personales,
manejo del tiempo, cuidado de las
pertenencias, resolucion de problemas de la
vida cotidiana, toma de decisiones, en fin,
todas aquellas que permitan que una
persona se sienta feliz y orgullosa de si
misma y de sus propios logros.

Evaluacion Funcional

Luego de conocer la definicion del término
sordoceguera, algunas de las caracteristicas
de esta poblacién y la importancia de la
participacion de la familia en el disefio
curricular, se recomienda iniciar un proceso
de valoracion del funcionamiento de cada
persona en las distintas areas del desarrollo.

Como primera opcion debemos desarrollar la
habilidad de la observacion, con el tiempo
ésta se convertira en un gran recurso.
Observar el comportamiento de la persona
estudiante y responder preguntas como;
¢qué hace cuando esta sola? jcomo
interactua con su familia? ¢ 1o hace con
intencion? ¢ algunos de sus sonidos, miradas,
gestos, palabras son utilizados como formas
de comunicacion? ¢ qué le gusta? ¢qué le
incomoda? ¢como lo manifiesta?

Al valorar, no se busca identificar aquellas
conductas que una persona no realiza, por el
contrario, es importante determinar con
claridad las habilidades cognitivas,
comunicativas, visuales, auditivas, de
motricidad tanto finas como gruesas,
propioceptivas, vestibulares y de desempeio
en habilidades de la vida cotidiana, asi como
cualquier otra area que se considere
importante para conocer a profundidad a la
persona estudiante.

En el caso que asociada a la condicién de
sordoceguera se presente también
diagnostico de paralisis cerebral, se sugieren
utilizar los Sistemas de clasificacion funcional
de la paralisis cerebral, Manzanas, A. (2015)
indica que contemplan las areas de
Alimentacion (EDACS), Motricidad Fina
(MACS) Motricidad gruesa (GMFS-ER),
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Comunicacion (CFCS). Otra Valoracion en el
area de comunicacion gratuita, enlace a
valoracion en el area de comunicacion:
https://communicationmatrix.org/ documento
en linea, disefiado para el uso de
profesionales y familiares.

Es muy probable que luego de la evaluacion
de cada una de las areas de desarrollo ya
sea posible conocer aquellos rasgos de
personalidad, habilidades y comportamientos
qgue indican lo que es importante para esta
persona, sus gustos, disgustos, los suenos
de la familia y las expectativas educativas a
futuro.

Para este momento, se definen aspectos
como su personalidad, si es una persona
divertida, si le gustan los juegos, interactuar
con otras personas, los juguetes sonoros, las
luces, la comida, entre otros; toda esta es
informaciéon que puede emplearse para
establecer aquellas metas de trabajo y con
ellas las posibles actividades para su
desarrollo y los apoyos requeridos para que
sean exitosas.

Estrategias que
pueden funcionar
para la valoracion
como para el
proceso educativo

A continuacion, se hara un listado de algunos
aspectos que son fundamentales de tomar en
cuenta al desarrollar el abordaje educativo en
el hogar, la comunidad y en el contexto
institucional:

a- Respetar el tiempo de respuesta: Este
puede ser el factor mas importante de todos,
cada uno de nosotros necesitamos un tiempo
determinado para comprender lo que sucede
a nuestro alrededor, en el caso del
estudiantado con sordoceguera requiere que
se respete el tiempo que necesita para
comprender lo que sucede a su alrededor,
procesar la informacion recibida y planificar
una respuesta para reaccionar al ambiente.
Debemos preguntarnos: ¢ estoy utilizando la
forma en que se comunica esta persona?
¢cuanto tiempo en promedio requiere esta
persona para hacer lo que le pedimos?
ifacilito el proceso de aprendizaje si repito la
indicacion y vuelvo a esperar?

b- Primer acercamiento: Es fundamental
crear un posible protocolo de interaccién
fisica con la persona, éste debe ser utilizado
de la misma manera por todos los miembros
de la familia y profesionales que interactuan
con ella. Esto permite que la persona no se
encuentre a la defensiva y reciba la primera
informacion del ambiente con mayor
disposicion y deseo de aprender. Algunos
ejemplos son: tocar la mano, de la misma
manera y en el mismo lugar; tocar el mismo
hombro con un leve apretén y con el dedo
indice dar dos golpecitos suaves en el dorso
de la mano.

c- Uso de la Técnica “Mano bajo Mano” o
“Mano sobre Mano”: Ante el compromiso
sensorial simultaneo de la vision y la
audicion, el tacto pasa a ser el principal
medio de interaccion con el ambiente, por
esta razon, una de las técnicas favoritas para
ser utilizadas es la de colocar las manos de
la persona que media la comunicacion, ya
sea por debajo o por encima de las manos de
la persona con sordoceguera, en un
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acompanamiento simultaneo para interactuar
con objetos y para aprender a realizar
actividades.

Al principio es comun que no sea
comprensible la razén de este
acompafamiento, pero con el tiempo y al
mejorar las relaciones de confianza, sera
cada vez mas facil utilizar esta estrategia
comunicativa en procesos de ensefianza.
También permite realizar sefias de la Lengua
de Senas Costarricense (LESCO) bajo las
manos las cuales, con el tiempo, al generar
experiencias repetitivas y contextualizadas,
llegan a adquirir sentido.
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d- Crear Conceptos: El entorno esta lleno de
objetos, cada uno con formas, texturas,
colores, pesos y usos distintos. Por ejempilo,
las cucharas para comer, todas son distintas
a pesar de que se usen para lo mismo.

Construir el concepto de qué es una cuchara
depende de las experiencias positivas y
ordenadas que se tengan con ella. Es
importante comenzar con esta exploracion de
una forma organizada, principalmente al
utilizar los objetos de vida cotidiana; desde el
pafal o ropa interior que son objetos de uso
frecuente, hasta cualquier objeto que entre

en contacto con la persona con
sordoceguera.

Es recomendable tomar el tiempo de
presentar el objeto, dar un espacio de
exploracion a partir del uso de los sentidos y
mostrar otras formas de explorarlo y utilizarlo
en contexto. Los conceptos de la
construccion y uso de cada uno de estos
objetos, debe iniciar en el propio cuerpo,
luego en el entorno inmediato y luego
ampliarse a otros familiares, amigos,
entornos de la comunidad, en fin,
generalizarse a todos los ambientes. Asi se
construye el concepto de la cuchara o de
cualquier otro objeto y con ello se brindan
tantas experiencias e interacciones que
favorezcan su uso en distintos contextos, por
ejemplo, comer con independencia en la
casa de amigos, familiares y restaurantes
(Miles, Mc Letchie, 2005).

e- Uso de objetos: En el momento en que los
objetos u elementos comienzan a tener un
significado dentro del entorno, estos se
emplean para comunicar actividades que se
van a realizar, por ejemplo, el paial
significaria cambio, la cuchara comer, el
cepillo de dientes lavarse los dientes, el
jabén, lavarse las manos, un trozo de
cinturdn de seguridad o las llaves viajar en
auto, todos objetos contextualizados con las
actividades y que durante las mismas son
constantemente utilizados. Posteriormente,
se ubican de izquierda a derecha, en el
mismo orden en que se realiza el proceso de
lectura y asi realizara los primeros pasos de
conocimientos académicos, pero a partir de
la lectura de objetos.

Existen otros elementos o rasgos fisicos que
permiten asociar a una persona con un
sentimiento o actividad, por ejemplo, la barba
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con papa, el cabello y olor con mama, una
pulsera o reloj con algunos de los
profesionales.

Con el pasar del tiempo también se va a
necesitar brindar informacién mas abstracta,
por ejemplo, los dias de la semana, meses
del afio, nombres de personas entre otras.
Para estas se pueden crear algunos
simbolos que tal vez no tengan un sentido en
si mismas pero que con el uso y la
exposicion constante seran adquiridos, por
ejemplo, un botdn para su nombre, texturas
especificas para cada compariero de clase,
texturas para dias de la semana, en fin, las
necesidades comunicativas se presentan en
la cotidianidad y se resuelven segun sea
necesario.

Con el tiempo se utilizara parte de los
objetos, fotografias, dibujos, Braille, escritura
en negro (lapiz o tinta) y el apoyo de sefias,
cada persona desarrollara sus capacidades
cognitivas para continuar con los procesos
académicos y comunicativos.

f- Otra técnica de gran utilidad que permite la
introduccion de actividades nuevas en el uso
de sistemas de calendarios de anticipacion
es la “Técnica del Sandwich”, en esta se
coloca una actividad de alto agrado, luego
una nueva o que no es del todo agradable
pero si necesaria y, por ultimo, otra actividad
favorita. Previamente a iniciar esta pequena
rutina, se hace una exploracion de la
secuencia, esto crea un espacio de dialogo,
negociaciones y anticipacion.

La persona estudiante mantiene el foco de su
atencion en las actividades de alto agrado y
acepta, al inicio con resignacion, las
actividades que no son de alto agrado o son
desconocidas.

La actividad de lavado de dientes puede ser
muy incomoda: por lo que se coloca en el
centro de dos actividades de alto agrado.
Para su introduccioén la persona estudiante
con el acompafiamiento de quien media el
proceso comunicativo toca cada uno de los
objetos, de izquierda a derecha. Se le explica
con palabras y/o sefas que primero va a
merendar, luego a lavarse los dientes y por
ultimo a jugar con burbujas de jabdn. Esto
motiva a la persona estudiante a participar de
las dos primeras con el fin de poder disfrutar
de la que mas le gusta, en este caso jugar
con burbujas de jabén.




Colocar el material de izquierda a derecha y
utilizar esta secuencia al explorarlo es un
claro ejemplo de una actividad de
alfabetizacion, se estan leyendo objetos.

Por ultimo y no menos importante se deben
establecer metas claras, concretas,
realizables y que sean medibles, evaluadas y
replanteadas si es necesario. Se debe asumir
con empatia qué meta requiere una serie de
recursos, esfuerzos y tiempo para la persona
estudiante y su familia por lo que todo lo que
se ensefa debe ser importante y funcional
para la vida cotidiana.

El equipo debe plantearse preguntas como:
¢a doénde estamos? jahora qué es necesario
aprender? ;de qué sirve este aprendizaje
para el futuro? ;qué habilidades pueden
asegurar participacion efectiva en la dinamica
familiar?

Visualizar a cada persona en la adultez o
vejez facilita responder a estas y otras
preguntas que se consideren pertinentes.

Es responsabilidad de todo el equipo conocer
los requerimientos de apoyo, formarse en las
capacidades comunicativas de cada
estudiante, pero sobre todo favorecer un
proceso educativo equitativo en equiparacion
de oportunidades con otras personas de su
edad.
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El desarrollo de los sistemas sensoriales es
una de las areas a tomar en cuenta desde la
primer etapa de la vida y durante el resto de
ella, debido que los sentidos son los
encargados de llevar la informacion al
sistema nervioso central, aun antes de nacer.
Cuando las sensaciones se integran de
manera organizada se utiliza para crear
percepciones, comportamiento y aprendizaje.
Es por ello que conocer sobre la integracién
sensorial aporta aspectos importantes para la
comprension de las dificultades que
presentan algunas personas con
discapacidad multiple.

La teoria de la integracion sensorial
desarrollada por la Dra. Jean Ayres,
terapeuta ocupacional estadounidense y
defensora de las personas con discapacidad,
indica que es “El proceso neuroldgico que
organiza la sensacion del propio cuerpo y del
entorno y posibilita el uso eficaz del cuerpo
en su entorno . Los aspectos espaciales y
temporales de sefales recibidas de
diferentes modalidades sensoriales se
interpretan, asocian y unifican. La integracion
sensorial es el procesamiento de informacion
[...]. El cerebro debe seleccionar, potenciar,
inhibir, comparar y asociar toda la
informacion sensorial en un patron flexible de
cambio constante. En otras palabras, el
cerebro debe integrar”. (Ayres, 1972, p11).
Cuando el cerebro no organiza las
sensaciones correctamente se aparece una
disfuncion de la integracion sensorial, que se
caracteriza por las dificultades para
adaptarse al entorno de forma eficiente,
fluida y satisfactoria, las cuales una vez
identificadas son mediadas por actividades e
intervenciones destinadas a la adquisicion de
las habilidades adaptativas, dirigidas
especificamente a las necesidades propias
de cada individuo.

Como lo menciona Ayres (1979) las
experiencias sensoriales no son aisladas,
porque los sentidos trabajan juntos, enfatiza
en la importancia de la entrada de
informacion a través de los sentidos como el
primer elemento sobre el que se construye
cualquier tipo de aprendizaje significativo, asi
mismo Ayres aclara que no se trata de una
disfuncién propia de integracion sensorial
cuando las causas estan relacionadas con
una lesion o una anomalia neurolégica como
las deficiencias neuro-motrices asociadas a
las alteraciones del tono muscular de la
paralisis cerebral infantil, la hipotonia
muscular del sindrome de Down, entre otras.

Es comun que se hable de cinco sistemas
sensoriales (vista, gusto, olfato, audicién y
tacto) principalmente porque son
sensaciones de las que se tiene mayor
conciencia y control, sin embargo se dejan de
lado dos sistemas muy importantes que son
base del desarrollo y aprendizaje, estos son
el sistema vestibular y propioceptivo que
brindan la informacién del cuerpo en el
espacio y su movimiento.

La teoria de Integracion Sensorial se basa en
la organizacion de las sensaciones, recalca
la importancia de lograr esta armonia
mediante tres pasos fundamentales que son
el registro, la modulacion y la discriminacion.

El registro hace referencia a la forma en que
el cuerpo detecta un estimulo y este
desencadena una respuesta al mismo, de
manera que se tiene en cuenta que el
sistema recibe varios estimulos al mismo
tiempo pero no es capaz de procesarlos
todos, es aqui donde el cerebro selecciona
cual es el mas relevante en el momento.
Posterior la modulacién se encargara de

50




regular la intensidad de todas las sefales
sensoriales que se reciben para utilizarlas de
forma apropiada en cada instante, y finaliza

Imagen 1: Umbrales de respuesta.

hiper o hiporesponsividad a sensaciones
habituales del cuerpo o del entorno, lo que
incluye sensaciones de tacto que involucran

Puede haber rechazo sensorial, evitacion y/o el nivel de atencién no es el adecuado

Umbral de evitacion

Banda de respuesta optima

Umbral de orientacion

No hay respuesta, el procesamiento es insuficiente y/o la atencion es pobre.

con la discriminacion donde se interpreta el
estimulo y se hace uso correcto de el. Esto
quiere decir que si hablaramos de este
proceso como un radio donde hay gran
cantidad de emisoras por sintonizar, el
sistema localiza cual emisora es la correcta
en el momento lo que deja de lado el resto de
sefales que hay en la frecuencia, modula la
intensidad de la senal y discrimina la senal
electromagnética que es la onda por la que
se propaga la frecuencia para convertirla en
la informacién que llega hasta su casa.

La alteracion en algunos de estos procesos
va a interferir en la modulacion,
discriminacion, coordinacion u organizacion
de sensaciones de forma eficaz, lo cual es
conocido como disfuncién sensorial. Cuando
se refiere a discapacidad multiple se
considera que aun cuando no todas las
personas presenten una disfuncién de
integracion sensorial subyacente, hay ciertos
indicadores, que sefialan que si esta ahi.

Los problemas de modulacién sensorial son
los mas frecuentes en cada estudiante con
discapacidad multiple debido que hay una

tocar o ser tocado, de movimiento en cuanto
al moverse o ser movido, vista que puede ser
mas sensible al estimulo o parece no
percibirlo, al igual que el auditivo donde es
muy sensible al estimulo o impresiona no
interpretarlo, asi como gusto y olfato que
rechaza olores y sabores o parece no
reconocerlos. Estas respuestas pasan de
tener una alta reactividad, donde la persona
evita o rechaza el estimulo, a una baja
reactividad que, por el contrario busca
sensaciones sensoriales intensas que
dependen del umbral sensorial, el cual es
una linea que indica cuanto es el minimo o
maximo que es soportable o perceptible.
Para identificar estas fluctuaciones en la
reactividad es importante conocer el sistema
sensorial y sus particularidades.

Sistema Tactil

Esta ubicado en la piel, permite la
discriminacion del frio, calor, dolor y contacto,
ademas informa sobre estimulos
potencialmente nocivos como lo son el

pincharse o el quemarse, a los que la
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respuesta se realiza con los movimientos de
proteccion como retirarse cuando aumenta el
nivel de alerta, es un factor importante en el
esquema del espacio y del tiempo. La
integracion de sensaciones por parte de este
sistema influye en las demandas motrices
finas, habilidad para la manipulacion de
objetos, coordinacion de los movimientos del
cuerpo y planeamiento motor.

Algunas de las caracteristicas de mayor
reactividad observadas en la persona es de
evitacion de sensaciones como que le
toquen, le abracen o le rocen ni siquiera de
manera amistosa y agradable. Tiende a
evitar el contacto fisico con personas amigas
aun cuando le guste hablar con ellas y
relacionarse, le resulta mas amenazante que
a otras personas que lo toquen desde atras,
es posible que se retire ante actividades de
higiene como el lavado de la cabeza,
limpieza de nariz o boca, lavado de los
dientes. La familia o padres encargados
refieren que evita el corte de cabello o uias,
tocarle al vestirlo desencadena una reaccion
negativa, al igual que evita alguna textura o
disefio de la ropa; puede presentar marcada
preferencia por el algodén, evita las medias y
lo zapatos, puede presentar necesidad de
tocar o evitar tocar ciertas superficies o
texturas como una alfombra o cobija, rechaza
explorar texturas como arena, espuma para
afeitar, gel para el cabello, goma, entre otras
y evita andar descalza especialmente en
arena o zacate.

Es importante nunca obligarle a la exposicion
de los estimulos que le desagradan, pero si
motivarle a participar de forma segura, de
manera que le permita limpiarse si lo requiere
o lavarse las manos. Puede iniciar con
texturas mas solidas o seguras para las
personas, por ultimo, las mas harinosas,

pegajosas o invasivas, como por ejemplo el
gel para cabello, goma, o texturas viscosas.

Estas caracteristicas de defensa tactil
también pueden estar relacionadas a la
selectividad alimentaria la cual es definida
(Beaudry, 2014) como “El rechazo de un nifio
a alimentarse que se caracteriza por su
negativa a comer todos o la mayoria de los
alimentos. La selectividad alimentaria se
caracteriza por la ingesta de una variedad
limitada de alimentos y el rechazo a la
mayoria de los nuevos nutrientes” (p.92).
Como por ejemplo rechazar alimentos de
texturas viscosas como el banano o el puré al
mismo tiempo que evita tocarlos por como se
sienten.

Es comun que la persona lleve siempre la
misma comida o que ante la exposicion a los
alimentos se limpie las manos
constantemente mientras come, agarra la
comida con la punta de los dedos, cambios
en la posicion de los labios, nauseas ante
algunas texturas, come un repertorio limitado
ligado a la textura como tipo puré o grumos,
se molesta si se mezclan los alimentos,
ademas la temperatura es un factor
importante que influye en el proceso de
alimentacion.

Al igual que con la textura de los objetos es
importante no obligarle, pero si favorecer la
exposicion paulatina, de manera que al
explorar los alimentos es recomendable
hacerlo en el siguiente orden: permitale lavar
el alimento, aproximele poco a poco, una vez
que colabora apdyele con pelarlos, quitarle la
cascara o sacarlos del empaque, puede que
aun sea invasivo por lo que se le aprueba
usar servilleta, guantes u otros, luego
jueguen a partirlos con o sin herramientas
como tenedor o cuchara, asi mismo
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permitale iniciar la exploracion con los digitos
como quitarle las semillas a un alimento si lo
requiere o majarlo con el dedo indice, hasta
gue se anime a explorarlos con la totalidad
de la mano. Por ultimo jueguen a acercarla
y/o pasarla por la zona externa de la boca,
mejillas, labios, para llegar al final que es la
introduccién del alimento y las fases de la
deglucion.

Mientras que en la hiporresponsividad tactil,
la persona presenta busqueda de
sensaciones como tocar objetos y personas
constantemente, busca ensuciarse con
témperas, harina, crema, gel, entre otros,
parece no identificar los objetos con el tacto,
no darse cuenta si se golpea, puede dejarse
la ropa que vista retorcida, constantemente
lleva objetos no comestibles a la boca,
parece no notar cuando tiene la cara o
manos sucias y se le dificulta la limpieza tras
las deposiciones.

Para despertar la percepcion de sensaciones
y/o regular la busqueda se deben brindar
estimulos con texturas variadas y llamativas
segun la necesidad de la persona, ademas
de usar estrategias para regular su estado de
alerta como, por ejemplo, permitirle explorar
0 manipular materiales pero que no sean
distractores. Algunas actividades incluyen
apretar plastilina, jugar a encontrar objetos,
letras 0 numeros sin ver en una caja con
texturas, colocar estimulos como velcro
adhesivo en el escritorio o material de
trabajo, optar por adaptaciones al material si
la funcidon motriz se le dificulta, como
engrosador del lapiz, pincel, entre otras.

Sistema vestibular

Este sistema esta ubicado en el oido interno
y tiene como funciones principales el balance
que se encarga de la sensacion subjetiva de
movimiento y orientacién. Sergio Serrada
(2016) lo explica de la siguiente forma:
«lmagina que tu cuerpo es un coche donde
toda la informacién se guarda y almacena. Y
dentro del oido interno se encuentra nuestro
propio sistema GPS interno, nuestro sistema
vestibular.

El sistema vestibular es la guia interna que le
dice a tu cuerpo donde se encuentra y hacia

donde tiene que ir, por lo que trabaja mano a
mano con los sistemas visual y propioceptivo.

El sistema vestibular ayuda a nuestro cuerpo
a responder de manera adecuada a la
atraccion gravitatoria, y al igual que un GPS,
envia mensajes al cerebro y otras partes del
cuerpo para informar sobre la informacién
recibida y como debe ser usada.» (p.1)
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Cuando este sistema funciona de forma
eficiente y correcta, se observa a la persona
organizada, regulada y con mayor habilidad
para ejecutar las actividades, pero si se
presentan dificultades estas interfieren en el
desempeno y la conducta en cuanto al
control de impulsivos, atencion y
planeamiento.

En la hiperresponsividad vestibular la
persona evita actividades que impliquen
movimiento como toboganes o hamacas,
temor o perder el equilibrio faciimente en
terrenos desnivelados, presentar mayor

necesidad de soporte para bajar o subir
gradas, ser mas sensible a la velocidad del

movimiento de su cuerpo o su cuerpo en los
medios de transporte como el bus, el carro o
su misma silla de ruedas o mareos ante
trayectos cortos, presenta dificultad con
actividades deportivas que requieran de
control del movimiento, dificultad en detener
de forma repentina una actividad, asi como
conflicto en actividades en las que la cabeza
no esta derecha o los pies no estan en el
suelo.

Por otro lado, se observa a la persona que
muestra emocion excesiva en actividades
que impliquen movimiento o que incluyan
toboganes, hamacas, balancines,
intranquilidad motriz, realiza actividades de
saltos, de rebotes (en posicion sentado,
rodillas o de pie), se balancea con frecuencia
cuando esta sentada o en pie y presenta
dificultad para mantenerse en las actividades
de mesa.

El apoyo que se le brinda inicia por reconocer
que el mobiliario en el centro educativo esté
acorde con su tamano que permita que los
pies toquen el suelo o mantenga un taburete
o liga como apoyo para los pies, ademas de
la mesa a su medida. El uso de almohadones
de aire para sentarse contribuye a mejorar la
postura y regular el movimiento bajo la
prescripcion del terapeuta ocupacional.

Cuando brinde actividades de movimiento
considere para la organizacion de la persona
que el estimulo debe ser lineal, ritmico, en
una sola direccién, despacio y continuo,
mientras que para la excitacién debe ser el
arritmico, en varias direcciones, rapido, con
inicios y paradas, el giratorio también es
excitativo. Por ejemplo: el estimulo que
brinda una hamaca giratoria es excitativo y el
estimulo oscilante hacia delante y atras de
una hamaca de playa es regulatorio.
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Sistema
propioceptivo

La propiocepcién brinda informacion desde
los musculos, articulaciones y ligamentos,
sobre el cuerpo o los segmentos corporales
sin necesidad de verlos, ademas de la
sincronizacion y velocidad del mismo.

Este sistema colabora en esquema corporal
que es la representacion e idea que se tiene
del cuerpo, ademas del equilibrio la
coordinacion y la modulacion del nivel de
alerta, los cuales reflejan en las demandas
de asumir y mantener posturas para las
actividades diarias como sentarse en una
silla, el agarre correcto de objetos como las
herramientas de alimentacién, saber como
moverse por un camino o pasillo sin chocar
con las cosas, reconocer la distancia a
mantener con las personas para no estar
demasiado cerca o demasiado lejos,
planificar cuanta presion debe ejercer para
no romper un juguete o la punta del lapiz,
juegos con bola, sentarse sin dejarse caer,
entre oftras.

Algunos signos indicadores de baja
respuesta propioceptiva se observan ante la
necesidad de busqueda de actividades que
impliquen saltar, empujar, golpear, chocar,
entre otros, sostiene los objetos con mucha
fuerza, solicita constantemente actividades
como juegos de luchas, cosquillas, masajes,
rompe cosas o hace dafio a otras personas
sin intencidén de hacerlo, es propenso a los
accidentes, que se le caigan objetos donde
no medir su peso; puede caminar muy fuerte
o hacer sonido al caminar, puede tener
preferencia por ropa muy ajustada, sus

musculos pueden ser débiles y parece no
responder a los cambios posturales, entre
otras.

Este sistema es el mas indicado para regular
conductas por hiper o hiporespuesta de los
otros sistemas, de manera que se enfoque
en brindar informacién mediante musculos,
articulaciones y ligamentos como lo son
actividades de copiar y mantener posturas,
trabajo con peso que no sea mayor del 10%
del corporal y actividades contra resistencia
antes de los trabajos en mesa, juegos de
jalar o empujar, entre otros.

Sistema Auditivo

Lo primero para conocer si este sistema esta
funcionando correctamente son los
examenes que deriva el médico para
descartar que la ausencia de respuesta
comunicativa se debe a la disminucion o
pérdida de la audicién. Cuando estos
examenes auditivos arrojan un resultado
dentro del rango normal y pese a esto se
observan conductas de hiperrespuesta
(molestia o huida) ante estimulos auditivos,
como sonidos fuertes o inesperados o
hiporrespuesta (disminucion de respuesta)
ante el estimulo auditivo, se valora una
posible alteracién en la regulacion o
modulacion sensorial.

La hiperreactividad se observa ante el
rechazo al estimulo auditivo fuerte o
sorpresivo, puede buscar huir del lugar,
correr, taparse los oidos, llanto incontrolable
o incluso reacciones fisiolégicas como
cambio de la coloracién de la piel
(enrojecimiento o palidez), sudoracion,
temblores, aumento en la frecuencia
cardiaca, entre otras. Al mismo tiempo que
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presentan conductas de busqueda de
sensaciones debido a la misma
hiperreactividad como movimiento constante
o intranquilidad motriz, correr, saltar, girar,
golpear objetos, entre otros cuando estan en
lugares con altos niveles de ruido, para
regularse a través del movimiento.

De igual manera, esta busqueda se
manifiesta en la hiperreactividad, al producir
sonidos constantes sin motivo aparente, tono
de voz mas alto o grito frecuente, golpear
objetos para hacerlos sonar, entre otros, con
el fin de tener el control del estimulo y asi
bloquear el externo.

Por otro lado, ante la baja respuesta auditiva
se observa que la persona tarda en contestar
al llamado de su nombre 0 no escuchar

cuando se le habla aun cuando se sabe que,

si escucha bien, solo pone atencion si se le
dice mas fuerte, ignora los sonidos incluye la
voz, igualmente produce sonidos constantes
solo por diversion, lo cual se vincula con
tener dificultades para reconocer
determinados estimulos, como voces, carros,
también para seguir los ecos del entorno,
dificultades para recordar, repetir y relacionar
palabras, frases, conversaciones u o6rdenes,
tanto al instante como mas tarde, tener una
baja percepcion del tiempo y el ritmo al dar
palmadas, cantar, o tocar instrumentos
ritmicos en un grupo.

El repetir las instrucciones y no dar mas de
dos ordenes a la vez, ademas de brindar
facilitadores fisicos demostrativos, con la
finalidad de mejorar ideacion, organizacion y
ejecucion de las actividades, permitirle el uso
de tapones auditivos que funcionen como
aislantes del sonido cuando le observe
saturado por el ambiente o prevenir la
saturacién en asambleas y actos civicos
puede ser de gran ayuda para la persona.

Sistema visual

Es de los sentidos mas dominantes en el ser
humano, el funcionamiento correcto de todos
los tipos de sensaciones visuales es
imprescindible para dar significado al
entorno, permite adaptarse a la luz y sus
cambios, percibir el movimiento entre otras
funciones.

Es por ello que al igual que el sistema
auditivo requiere de una valoracion médica
que indique que el sistema esta funcionando
correctamente, pero cuando estos examenes
estan bien y se presentan dificultades para
dar sentido a la informacioén que se recibe a
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través de los ojos, los cuales son signos de
hipersensibilidad visual al mostrar irritabilidad
o molestia a los colores o luces brillantes o el
movimiento de las demas personas a su
alrededor, distraerse ante estimulos visuales
que le resulten llamativos, evita actividades al
aire libre o con la luz del sol, se asusta de los
objetos o las personas en movimiento,
dificultad para ser consciente de los objetos o
de las distancias, evita el contacto visual
directo, le puede doler la cabeza
frecuentemente y prefiere la oscuridad.

Asi mismo, se presentan signos de
hiposensibilidad al observar fijamente los
objetos o personas en movimiento, mira
luces brillantes o al sol, se confunde en las
tareas visuales o pierde el interés, como los
rompecabezas o juegos de construccion,
parece que no nota que las personas u
objetos entran o salen de su campo visual,
busca estimulacion visual, con objetos que
giran, patrones, entre otros.

Adaptar el material a las capacidades o tipos
de procesamiento del menor, usar ayudas
visuales como las rutinas, temporizadores
visuales pueden favorecen la organizacién de
la informacion. Si se muestra muy sensible
se deben evitar las entradas de luz directas y
el uso de luces fluorescentes porque le
puede molestar el parpadeo de la misma, asi
como la sombra de los ventiladores,
permitirle el uso de lentes oscuros o gorra
para disminuir la luminosidad.

Sistema olfativo y
gustativo

Los llamados sentidos quimicos, el olfato y el
gusto, tienen sus unidades receptoras en la

nariz y en la lengua. El sentido del olfato
humano es mas sensible que cualquier otro y
es el unico donde la entrada de informacion
esta directamente expuesta al ambiente, lo
que quiere decir que se debe prevenir al
exponer a la persona a los diferentes
estimulos debido que activa y sensibiliza
otros sistemas encargados de las respuestas
emocionales y patrones de conducta,
ademas esta muy ligado al sentido del gusto.

En algunos sindromes se presenta una
obstruccién de la membrana buco nasal lo
que genera dificultades para respirar y es
contraindicado brindar estimulo olfativo sin
supervision.

De manera que una baja respuesta al
estimulo indica mayor dificultad para
reconocer olores y sabores, parece no
percibir un olor molesto o sustancia quimica
para brindar una alerta del mismo.

La persona con hiperresponsividad olfativa-
gustativa se presenta mayor sensibilidad de
los cambios ligeros en el olor de las comidas,
arcadas cuando huele alimentos, rechaza
varias de las comidas, pero escoge algunas,
parece percibir con mayor facilidad los olores
de algunas sustancias o comidas, puede
negarse a probar comidas con sabores y
olores nuevos.

En ambos casos se debe evitar el uso
generalizado de olores, esencias o0 aerosoles
debido que puede producir malestar a las
personas, las estrategias olfativas deben ser
individuales permitiéndole escoger el
estimulo con el que se sienta mejor y tener el
control del mismo.

Es importante tener en cuenta que las
personas no siempre son hiperresponsivas o

57




hiporesponsivas, algunas tienen necesidad

L NN\E CONOCES?

Mis ¢jos so ponen llorosoes con el
saol y luces brillanbes; por eso
trata de protejerlos \

Tengo miedo de los sonidos fuertes
come la azpiradera, las alarmas o las
slranas

Sélo como cleros
alimentos, el no me
gustan combdas o
texburas nuevas

Es dificll abotonarme
la camisa

Mo percibo ol dolor o el
taclo &n URA Manera
normal; toco ofros
dermasiado firmemente
o demasiado bajo

No me gusta que me
hagan cosqulllas o »
gL P P

Ho puedo corer tan
rapide coma mis
amigos y es dificil
andar mi bicicleta y "——-_______‘_'
jugar deportes con
armlges

Slempre ando de
puntillas y nunca
ando descalzo

de buscar sensaciones en ciertas situaciones
y evitarlas en otras, por eso es basico
analizar las respuestas de la persona ante
los estimulos y anticipar lo que las
desencadena.

Ante la sospecha que la persona con
discapacidad multiple presenta estas
situaciones, la evaluacion por parte de un
terapeuta ocupacional certificado en
integracion sensorial seria el paso a seguir
para poder reconocer las necesidades y el
perfil de las habilidades del procesamiento.
La evaluacion consta de pruebas
estandarizadas y observaciones mediante el
juego, para asi brindar recomendaciones
mas especificas desde este enfoque.

Mo me gusta que me laven
corten o cepillen el pals clase

Es dificil concentrarma
&n mis estudios o an

Nao olge blen; se
dicen que tenge
olda solective

Huelo ol aroma de las
personas, los alimentos y
los objetes de una manera
muy fuerte, casi como un
tufs

Ma gustala
sensacién de
masficar &n cosas
incomestibles y
* prefiers alimento

que Eenga un
sabor fuerte

Estey mauy frustrado
P cusnds benge qui cortar

con tijeras, eseribir, o

PECOgEr cosas peguenas

Mo pusds

wvoslirme sola

k Es muy dificil
T—a  ponerma los
calcetines

Cias e i ooigimates ) JO0E Mebpy s Jacrer
En la integracion sensorial el juego es la

clave porque indica que cuando la persona
de divierte logra la motivacion intrinseca y
esto se instaura en el sistema nervioso
central mediante nuevas conexiones
neuronales.

Una vez expuestos los signos de alerta que
indican dificultades sensoriales en la persona
con discapacidad multiple se concluye que es
de suma importancia reconocer las
respuestas y necesidades a la exposicion de
los estimulos, para asi favorecer la
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regulaciéon sensorial mediante modificaciones
ambientales y estrategias para el aula o el
hogar con el enfoque de la integracion
sensorial, ademas de promover actividades
gue sean del interés de la persona para
lograr respuestas adaptativas.

El incremento gradual de las demandas de la
actividad busca respuestas cada vez mas
maduras y organizadas a través de la
participacion activa lo cual le diferencia de la
estimulacién sensorial porque busca
involucrarle activamente en respeto sus
necesidades de acuerdo a su perfil sensorial.
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POSICIONAMIENTO

PARA FAVORECER EL APRENDIZAJE DEL ESTUDIANTE CON
DISCAPACIDAD MULTIPLE

Licda. Norma Blando Zamora
Terapeuta Fisico




Todos los procesos mundiales de atencién a
la poblacion con discapacidad tienen
implicitas estrategias de transformacion,
analisis social y cambios de paradigmas, los
cuales tienen un impacto indiscutible en el
ambito educativo que se basa en la realidad
y condicion de cada persona con
discapacidad.

Desde la promulgacion de la Ley N° 8661
Convencioén sobre los Derechos de las
personas con Discapacidad (Naciones
Unidas, 2020), con mas frecuencia se
matriculan en centros educativos estudiantes
con discapacidad multiple. Ante estoy la
responsabilidad del equipo de atencion de
garantizar el proceso de ensefianza-
aprendizaje en todo el estudiantado, implica
conocer aspectos importantes sobre la
postura, la manera correcta de posicionar a
cada estudiante en las diferentes actividades
que se desarrollen a lo largo de la jornada
escolar.

La Postura se podria decir que es la relacion
armoniosa de los diferentes segmentos
corporales controlados por el sistema
neuro-musculo-esquelético (cerebro, nervios,
musculos y huesos) .La posicién del cuerpo
va a determinar la forma de movernos y la
cantidad de esfuerzo que necesitamos para
ejecutar dicho movimiento.

Sistemas involucrados en el control
postural

Sistema motor

Sistema neuro-musculoesquéletico.
Fuerza muscular.

Rango de movimiento.

Tono muscular y postural.
Alineacion.

Coordinacion.

Sistema sensorial

Integracién y organizacion de la informacion
del sistema visual, vestibular y somato
sensorial.

Proceso cognitivo
Proceso de atencidn.
Motivacion.
Intencién.

Memoria.

De acuerdo con Macias Merlo & Fagoaga
Mata (2018) existen dos funciones con
relacion a la postura de cualquier individuo:

Funcidén mecanica anti gravitatoria
(equilibrio). Es la accion que permite al
cuerpo mantenerse estable en contra de la
gravedad, puede ser equilibrio estatico o
dinamico.

Funcion de orientacion postural. Es la
orientacién del cuerpo en el espacio, bajo el
contexto y la tarea.

Lo anterior significa, que cuando realizamos
una actividad requerimos mantener nuestro
cuerpo en equilibrio y a partir de ahi, el
cuerpo se orienta a dicha actividad. De esta
orientacion, es preciso resaltar que en caso
de la postura sedente (sentado) se
desprenden dos funciones fundamentales
como lo es la vision y el uso de sus manos.

Es decir, que para que una persona pueda
escribir estando sentado, requerira de la
activacion de la musculatura que mantiene el
tronco y cabeza estable en contra de la
gravedad, para luego poder orientarse hacia
la mesa apoyar sus brazos inclinar su
cabeza y con su mano dominante iniciar la
escritura.
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En caso de una persona con discapacidad
motriz, si se le brindan los apoyos
necesarios para dar la estabilidad de tronco
y cabeza, podra utilizar sus manos de
manera mas eficiente como por ejemplo
realizando movimientos para senalar,
escribir o acceder algun dispositivo
electronico, en el caso de sus ojos tendra la
posibilidad de observar su entorno y podra
accesar algun dispositivo de mirada si fuera
necesario, aspectos fundamentales para la
comunicacion y participacion .

Por lo tanto, si una persona presenta una
lesion una lesion en el sistema nervioso
central, por ejemplo encefalopatias cronicas
no progresivas como paralisis cerebral infantil
(PCI), encefalopatias crénicas progresivas,
enfermedades neurodegenerativas o
alteraciones musculo-esqueléticas como la
artrogriposis; tendran dificultades para
mantener una postura estable y ejecutar un
movimiento.

De acuerdo con Shaefer, Shumway-Cook
citado por Macias y Fagoaga (2018):

Un nifio que tiene dificultades en
controlar su tronco, y a la vez tiene que
realizar tareas escolares que requieren
procesos cognitivos, tendra mucha
dificultad en realizar ambas tareas “dual
task” y el gasto energético de una
puede ir en detrimento de la otra (p. 60).

Por tanto, se debe comprender que si existe
cualquier condicion que no permitiera
estabilidad en la postura sedente (sentado)
por si mismo, no prestara atencién o
ejecutara algun movimiento de una manera
eficiente.

Postura, pilar
importante para la
participacion e
inclusién del
estudiante en el
entorno escolar.

Probablemente para muchos de nosotros es
muy sencillo permanecer sentados, cambiar
de posicion o ponerse de pie, sin embargo,
para algun sector de la poblacion estudiantil
con discapacidad multiple, quienes ya se
encuentran en los centros educativos o estan
por ingresar en algun momento, no sera tan
sencillo o del todo no lo realizaran por si
mismos, necesitaran apoyo de otra persona o
de algun producto de apoyo.

En este punto es importante entender las
distintas condiciones y habilidades de
nuestros estudiantes. Segun la Clasificacion
de la Funcién Motora Gruesa en la Paralisis
Cerebral (IGMFCS) (Gross Motor Function,
2008). Donde se clasifica la paralisis cerebral
segun la funcionalidad de 1 a 5.

Nivel I: Camina sin

- * % limitaciones para las
] | e ,
& nabilidades mas
B F 3
+ N S | avanzadas.
w — .
- Nivel II: Camina con
- ™
k-]

_ limitaciones para andar
=
» :;-'I_ r fuera de casa y por la

q = T

il calle.
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Nivel lll: Camina con la
F@' 748 ayuda de productos de
Jraa e '—-:b apoyo para la movilidad.
¢ o C}d Utiliza silla de ruedas

para auto desplazamiento.

® e

! Nivel IV: Auto movilidad
:__ con limitaciones, puede
5 .. M B\ utilizar movilidad con silla
o L

de ruedas motorizada.

Nivel V: Los nifios son

transportados en silla de
. ruedas. (Palisano,

Rosenbaum, & Barlett,

2008, pag. 309)

Los niveles anteriores, muestran como las
personas con nivel 3, 4 y 5 de la Clasificacion
Gross Motor requeriran una silla o un coche
de ruedas, siendo los niveles 4 y 5 quienes
necesitan de un sistema de posicionamiento
que provean mayor estabilidad.

Desde una
perspectiva inclusiva
la postura es
fundamental

Desde un enfoque inclusivo, cada docente
propone estrategias para atraer la atencion
de sus estudiantes, donde se participe y
aprenda de manera significativa segun el
estilo de aprendizaje de cada persona.

Aqui es donde tiene gran relevancia la
postura porque para realizar cualquier
actividad como prestar atencion o realizar
dinamicas de participacion y movimiento
requerimos de una posicion para mantener el
equilibrio, orientarnos hacia algun objetivo y
realizar la actividad.

Esta postura debe ofrecer alineacion,
simetria de los segmentos y estructuras
corporales, permitiendo una maxima
eficiencia fisiolégica y mecanica, y un minimo
gasto energético.

Una persona con discapacidad multiple tiene
las mismas posibilidades de participacion,
solamente que ésta requerira productos de
apoyo y ajustes al entorno para el acceso a
su curriculum educativo.

Segun la OMS un producto de apoyo:

Es cualquier producto externo
(dispositivos, equipos, instrumentos,
tecnologias y programas informaticos)
fabricado especialmente o ampliamente
disponible, cuya principal finalidad es
mantener o mejorar la autonomia y el
funcionamiento de las personas y por lo
tanto, promover su bienestar. Estos
productos se emplean también para
prevenir déficits en el funcionamiento y
afecciones secundarias (Lista de
productos de Apoyo prioritarios, 2020).

Especificamente los productos de apoyo para
el posicionamiento brindan la posibilidad de
proveer esa postura adecuada que
proporciona alineacion, simetria y al mismo
tiempo confort.

Estos son requisitos fundamentales para que
cada estudiante tenga la posibilidad de
participar eficientemente y con el menor
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gasto energético en todas las actividades
educativas y de vida diaria, ya que favorece
la funcionalidad de sus manos, mejora la
posicion y movimiento de cabeza -ojos.

Alineacion: Se interpreta como
una linea recta imaginaria que
atraviesa la mitad del cuerpo (de
cabeza a pies). “Esto permitira
mantener el cuerpo en equilibrio
con menor gasto energético” e
influir positivamente sobre el tono
muscular. (Macias Merlo & Fagoaga Mata,
2018, p. 60)

Simetria bilateral: Se debe
mantener la misma descarga de
peso e igual posicion de los
segmentos, esto colaborara con
la estabilidad y evitara la
aparicion de ulceras por
presion.

Confort: El dispositivo de
posicionamiento debe
brindar comodidad, no
debe haber presion en
ninguna zona. La persona
usuaria se sentira comoda
con libertad de movimiento.

El sistema de posicionamiento que cumple
con estos objetivos va a influir de manera
positiva en:

e Promover mayor estabilidad y soporte:
los accesorios de la silla brindan
alineacion, soporte y estabilidad

¢ Influir positivamente en el tono
muscular y actividad refleja: al proveer
alineacion y simetria influye en la
modulacién del tono muscular y

reflejos primitivos que alteran la
postura.

o Facilitar el movimiento de la cabeza y
por lo tanto mejora rango de visibilidad
hacia el entorno: al brindar estabilidad
de pelvis y tronco facilita el
movimiento de cabeza y podra ver su
entorno y/o accesar algun dispositivo
de lector de mirada.

e Promover mayor funcion de los
brazos: al dar estabilidad y soporte en
pies, piernas, pelvis, tronco, sus
brazos podran moverse con mayor
libertad y precisidon (segun nivel de
funcionalidad).

o Facilitar la actividad respiratoria, oral y
digestiva: la alineacion ofrecida por los
accesorios posturales va a permitir
que 6rganos internos puedan
funcionar adecuadamente.

e Promover comodidad: al ser
confortable el sistema de
posicionamiento va a prevenir la
aparicion de lesiones en el tejido
blando (ulceras). Disminuye el dolor o
incomodidad e incrementa la
tolerancia a la posicion.

e Disminuir la aparicién de alteraciones
posturales (contracturas y
deformaciones musculo -esqueléticas)
Debe ser a la medida: al ser a la
medida y tomar en consideracion
todas las necesidades posturales de la
persona.

Entonces la persona al no tener que prestar
atencion a no caerse por la falta de equilibrio,
podra estar mas atento, participativo y
disfrutar de sus clases.

Una silla o coche de ruedas, es un dispositivo
utilizado tanto para el desplazamiento, como
en la mayoria de los casos y segun la
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condicion de la persona, tendran
ensamblados algunos accesorios como ya se
ha dicho, para apoyar en esa alineacion,
simetria y confort.

Cada persona va a presentar una condicion
diferente, por lo que va a requerir su
respectiva silla adaptada a su condicion. Asi
mismo, en algunas ocasiones se recomienda
al centro educativo adquirir algunos otros
dispositivos como, por ejemplo: mesa
adaptada y silla de trabajo, entre otros.

Cabe recalcar, poner especial atencion a la
forma de como se coloca a cada persona en
la silla y de cdmo se ajustan los cinturones,
es muy poco funcional una muy buena silla
de ruedas si no se coloca y se ajusta
adecuadamente. Al tomar en consideracion
que algunos de ellos requieren de apoyo
para acomodarse por si mismos, sera
importante que el personal de atencion
directa de apoyo y la persona docente
observen muy bien cuando la persona llega a
su clase y cuando se cambia de posicion. En
la misma via, algunas requeriran de otros
dispositivos externos que contribuiran a la
postura como: corsé, férulas, o inhibidores de
algun o algunos segmentos.

;. Qué se debe
observar en la
postura del
estudiante?

1. Caderas simétricas
2. Piernas alineadas
3. Pies apoyados al descansa pies.

4. Tronco recto y bien apoyado al
respaldo.

5. Cabeza alineada.

6. Cinturones bien ajustados

7. Ambos brazos apoyados al sobre de
mesa.

Las siguientes fotografias ilustran la postura
correcta e incorrecta de un usuario de silla de
ruedas.

Postura Incorrecta

¥

Postura Correcta

Es importante que el personal a cargo y de
apoyo conozca, se familiarice y manipule la
silla o coche de su estudiante. Para esto
claramente el papel de la familia y la persona
profesional en Terapia Fisica / Ocupacional
es fundamental para orientar y aclarar todas
las dudas que surjan.

A continuacion, se presenta un ejemplo de
coche con los accesorios para el
posicionamiento, los cuales claro esta, seran
necesarios en funcion de la condicion y
caracteristicas de cada estudiante.
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Sistema do basculacidn

Laterales de tronco

Apoya brazos

Lamerakes de ka pabis

Sobre de mesa

Imagenes obtenidas de Ferromedica 2020, Silla de
ruedas postural y Vidaabuelo. Mesa 2020

En este sentido, otro dato importante a
considerar es que al menos una o dos veces
al ano se debera ajustar la silla por el
crecimiento de cada estudiante. Atender los
cambios en la condicion fisica, de salud y
crecimiento permite contar con apoyos
adecuados en tamario y funcion.

Cambios de posicion

Para una persona con discapacidad multiple
mantener la misma posicién por largos
periodos de tiempo eventualmente
ocasionara la aparicion de ulceras por
presion.

La ulcera por presion se define como:

Las ulceras de presion, se producen en
cualquier sitio del cuerpo cuando se
ejerce en la piel y estructuras
subyacentes una presion prolongada.
Esta presion lo que va a producir es
hipoxia y necrosis isquémica de los

tejidos o estructuras donde se establece
la presién (prominencia 6sea y punto de
contacto o superficie del colchdn, silla,
calzado, etc) ( Freer-Bustamante1,
2001) .

Una presion mantenida por mucho tiempo
probablemente ocasionara la aparicion de
ulceras

Presion + Tiempo = ULCERA
Por lo tanto, las personas ubicadas en el
nivel 4 y 5 que son usuarias de coches, se
les recomienda cambiar su postura cada 2
horas como maximo.

Lo ideal es que el centro educativo cuente
con un kit basico de posicionamiento como
minimo, el cual contiene: una colchoneta,
cuia y rollo; cuando se realice este cambio,
se debe mantener la misma premisa de
alineacion y simetria.

La persona profesional en fisioterapia
brindara recomendaciones al equipo a cargo
y de apoyo de posibles posiciones tanto para
descanso como para participacion en otras

actividades que se programen, segun la
condicion de cada estudiante.

Elaboracion propia,
con base en
recomendaciones
posturales de
descanso

La postura en una persona con discapacidad
multiple tiene que verse como un eje

68




transversal, ya que, si se aborda
adecuadamente, influye de manera positiva
en todas las areas de su vida.

Con una adecuada postura se veran muy
buenos resultados en la facilitacion de
movimiento y en la prevencion de
alteraciones posturales.

Todos debemos involucrarnos (familia,
docentes y servicio de apoyo) como parte del
equipo de personas que colaboramos para
brindar herramientas a cada estudiante para
su mayor aprovechamiento participacion,
aprendizaje e independencia en el entorno
escolar.
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Luchas y alegrias se detienen en la
tierra,

se abre una esperanza en el cielo:
volvernos a encontrar...

Cuando un alumno muere,

marca un antes y un después.

El ejercicio docente es, sin duda, una labor
gue va mas alla de ensefar, poco a poco en
el avance de esta profesion, es la misma
persona docente quien aprende del
estudiantado y sus familias. En el area de la
educacion especial, sin lugar a duda, esa
relacién de aprendizaje mutuo se maximiza,
muchas veces a razon de los retos y nuevas
perspectivas que ofrece la discapacidad,
incluso mas alla del proceso educativo como
tal.

Uno de esos retos es que la condicion de
discapacidad se asocie a problemas de
salud, sobre todo en las personas con
discapacidad multiple, y aunque esto no es
excluyente a otros grupos poblacionales, la
prevalencia si es proporcionalmente mayor.
Con los problemas de salud asociado a esta
condicion y la evolucion de los mismos,
aparece la posibilidad de que la persona
docente se enfrente a un rol para el que
probablemente nunca se preparé y que
afecta tanto su ejercicio profesional como su
estado emocional.

Esta posibilidad es el deterioro fisico del
estudiantado, que finalmente lleva a un
fendbmeno muy natural pero que es un tema
tabu en la sociedad costarricense, la muerte
y el duelo que se vive antes, durante y
después de dicho evento, segun cada
circunstancia.

En este articulo se propone un concepto
sobre la muerte, asi como el impacto

emocional de la misma para la persona
docente, con el fin de proponer algunas ideas
del rol que este profesional de educacion
especial desempeia en el acompanamiento
de este evento a la familia doliente, sus otros
estudiantes y la comunidad educativa.

La muerte y su
impacto

El concepto de muerte varia
considerablemente en la sociedad, mientras
que en Occidente se concibe como una
situacion “en la cual, habita, el tiempo, el
otro, la intersubjetividad, el temor, el cambio,
la inmortalidad y la conciencia” (Trujillo y
Ward, 2015, p.32) para Oriente la concepcion
de este fendmeno se centra en un camino o
una forma de llegar a una liberacion
trascendental en el mundo.

Contextualizar el concepto de muerte a
nuestro pais, nos lleva a esa vision
occidental en la cual pocas veces se habla
del tema, ya que genera emociones que
pueden ser conflictivas para la idiosincrasia
costarricense y que nos pone de frente con
temores de los cuales no es comun
confrontar; ante este hecho la persona
docente de educacién especial se encuentra
desprovista de herramientas para sobrellevar
Sus propias emociones y gestionar acciones
frente a la muerte de una persona estudiante.

El proceso de duelo tras la muerte de un ser
querido genera una etapa dificil y confusion
en la vida de las personas que va unido a
una angustia emocional (McEvoy, Machale y
Tierney, 2012).
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Y es por ello por lo que, exponer la
posibilidad de la muerte de una persona
estudiante, durante el ejercicio docente cobra
relevancia, ya que es uno de los eventos que
mas impacta el quehacer de aula en un
momento determinado, esto porque luego del
evento de muerte en si, el ser humano da
paso a otro proceso igualmente natural
conocido como duelo.

El duelo tal y como lo describe Caycedo
(2007) es el signo externo y subjetivo en
cdmo manejamos las emociones ante la
pérdida y por ello cada persona lo gestiona
de manera diferente. No obstante, las etapas
del duelo fueron descritas por Elizabeth
Kubler-Ross por primera vez en 1962 en su
libro “On Death and Dying” (Sobre la muerte
y el morir) y aun hoy permanecen vigentes.

Cabe destacar que no hay un orden en la
aparicion de las etapas y que se puede
volver a vivenciar alguna de las mismas
durante ese proceso de ajuste a la realidad
que implica la pérdida de un ser querido; lo
importante es que finalmente se llegue a la
aceptacion, comprendida como la forma en el
que el ser humano continta con su vida aun
con ese dolor.

Otro elemento importante a tener en
consideracion, es que un proceso de duelo
€S un proceso sano y necesario, en el que
las personas involucradas emocionalmente
con la persona que fallecio, logran ese ajuste
necesario para reincorporarse
paulatinamente a los diferentes escenarios
de su vida, pero es necesario tener claro que
luego de un periodo mayor a dos afos nos
encontramos ante un duelo patoldgico y es
imperativo buscar los apoyos necesarios
para que la persona doliente encuentre

estrategias funcionales para manejar su
dolor.

Etapas del Duelo segun Elizabeth Kubler-
Ross. Cuadro resumen adaptado por Morales
Rodriguez 2020 (tomado del libro “Sobre el
Duelo y el Dolor”, Kiibler-Ross, 2016)

¢, Como gestionar el duelo propio y el
ajeno?

El rol de la persona docente en el proceso de
duelo, no se encuentra descrito actualmente,
esto se debe probablemente al hecho de que
no es parte de la cotidianidad en el ejercicio
profesional, no obstante, se plantea que, ante
la situacion de pérdida nace la situacion de
duelo como un hecho universal, que atarne a
todas aquellas personas que pierden a un ser
querido, independientemente de si existe o
no un vinculo consanguineo y es en este
punto, donde la persona docente que pierde
a una persona estudiante, vive también su
proceso de duelo y ademas acompana a la
familia doliente, asi como a sus otras
personas estudiantes en la comprension y
construccion de significados de este hecho.

Autores como Oviedo, Parra y Marquina
(2009) sefialan que “la elaboracién del duelo
esta determinada no sdlo por las emociones,
sino también por el contexto relacional y los
significados unicos del doliente, los que
tienen que ser reconstruidos después de la
pérdida” (p. 7) lo anterior denota que las
personas dolientes vivencian la pérdida de
muchas maneras segun factores internos
como externos y la persona docente no esta
exenta de experimentar estas emociones.

Por lo anterior, el acompafamiento que se
brinde por otras personas profesionales del
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centro educativo es trascendental para,
paulatinamente sobre ponerse a la situaciéon
y apoyar a la persona docente en su gestion
de mediadora con el resto del estudiantado a
su cargo, es entonces que el trabajo en
equipo con areas como psicologia, trabajo
social y orientacion ante el duelo en el centro
educativo se vuelve un tema de importancia.

El duelo es un proceso activo de adaptacion
ante la pérdida de un ser querido, por tanto,
como sefiala Roccatagliata (2007, pp.18)
ofrece al doliente cientos de opciones entre
las que se puede y debe elegir o descartar”,
esto brinda a la persona docente
posibilidades de accién para gestionar su
propio duelo, es decir, elegir cuanto y hasta
dénde puede apoyar a la familia doliente y
posteriormente tratar el tema de la muerte
con el resto del estudiantado, con el apoyo
de un equipo de trabajo.

Es necesario que la persona docente decida
aspectos relevantes para proteger sus
emociones y servir de apoyo a la familia y al
resto de estudiantes.

La amplitud de las posibles acciones en las
que se brinda apoyo a la familia doliente
desde el rol de la persona docente de
educacion especial, es por tanto variada y a
la vez dependiente de las emociones que
suscite.

Algunas de las acciones entre las que puede
reflexionar son:

Acompanfar a la familia en el momento
en que se requiere realizar tramites
funerarios.

Informar a las familias de los
companeros y compaferas de la
persona fallecida, el evento.

Apoyar a la familia doliente en
comunicar a otras personas sobre la
realizacion de las actividades religiosas.
Asistir o no al funeral.

Ver o no el cuerpo.

Decir o no algunas palabras en la
ceremonia, con la previa autorizacion
de la familia.

Llevar algun tributo por parte del Centro
Educativo.

Acompanfar a su grupo de personas
estudiantes o ubicarse en otro espacio
durante los actos funebres.

Visitar posteriormente a la familia
doliente.

Posteriormente al fallecimiento de la persona
estudiante, la persona docente tiene otro rol
que desempeniar en el aula con el grupo de
pares, esto con el propdsito de apoyar la
gestion del dolor y la incertidumbre de la
ausencia, mismo que varia segun cada
companero y companera.

Para hablar de la muerte con el resto del
estudiantado, es importante conocer algunas
estrategias que contribuyan a comprender el
hecho y esto también va a variar segun las
caracteristicas de cada grupo en cuanto a
edad y condicion de discapacidad.

Algunas estrategias que se pueden realizar
con el apoyo preferiblemente de un equipo
de trabajo serian:

Dar un espacio para ver y sentir
algunos materiales o pertenencias de la
persona estudiante que ha fallecido y
poner una musica suave durante este
ritual de despedida.

Pintar una piedra o dibujo en su nombre
y ubicarla en un espacio comun.
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Ver una pequefa presentacion sobre la
muerte y lo que le paso a la persona
compainiera (puede ser con fotos o
pictogramas).

Trabajar con pictogramas impresos y
contar la situacion.

Realizar un dibujo grande y cada dia
durante una o dos semanas colorear
una parte y decir algun recuerdo
hermoso de la persona que fallecié.
Realizar un album sensorial o con
fotografias sobre la persona que
fallecio.

Independientemente de las estrategias
a utilizar, es necesario recalcar que se
deben hacer, ya que estas actividades
se vuelven una especie de ritual de
cierre que permite procesar tanto el
duelo propio como el ajeno.

Finalmente, dentro de la comunidad
educativa, es necesario contar con espacios
en donde el personal reflexione y se
acompane en la situacion de pérdida y en el
caso especifico de los centros de ensefanza
especial, contar con un protocolo de accidn
para situaciones de duelo por muerte se
convierte en un recurso que agilice todos los
procesos que se ligan a este tipo de eventos.

A manera de cierre, es pertinente subrayar
que la muerte es un evento universal y
natural que impacta de manera considerable
una o todas las esferas de la vida de la
persona doliente quien merece respeto y
tiempo para procesar la situacion.

Como docente que ha tenido la oportunidad
de vivir y acompanar diferentes procesos de
duelo por la muerte de personas estudiantes,
puedo asegurar, que la muerte es un
fendbmeno que marca un antes y un después,
que nos cambia y nos ensefa a tener
empatia y a disfrutar mas cada momento.

La muerte es cambio y transformacion, pero
nunca es un adios sino un simple hasta que
volvamos a encontrarnos...
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EQUIPOS DE APOYO
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He tenido la oportunidad de permanecer
inmersa en el Sistema Educativo
Costarricense desde hace mas de 30 anos,
oportunidad que me ha permitido ser parte y
observadora de la evolucion que, hasta este
particular 2020 hemos alcanzado, con sus
grandes logros y con la visualizacién de
retos por alcanzar.

Dicha evolucién hace un recorrido que pasa
por la creacion del Consejo Nacional de
Rehabilitacion y Educacion Especial en 1973
(hoy Consejo Nacional de Personas con
Discapacidad), contintia con la apertura del
Instituto de Rehabilitacion y Formacién
Hellen Keller (1985); luego por las Normas
Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con
Discapacidad (1993), la Declaracion de
Salamanca (1994), la Ley 7600 de Igualdad
de Oportunidades para las personas con
Discapacidad (1996), la Convencion
Interamericana para la Eliminacion de todas
las formas de discriminacion contra las
personas con discapacidad (1999), la
Convencion Internacional de los Derechos de
las Personas con Discapacidad (2006), la
Politica Nacional en Discapacidad (2011-
2030) y en el caso especifico de la
educacioén, avanza hasta la puesta en
marcha de las Lineas de Accion para los
servicios de apoyo educativo que se brindan
desde la Educacion Especial en la Educacion
Preescolar y en Primero y Segundo Ciclos de
la Educacion General Basica (MEP, 2018).

Uno de los grandes aciertos, ha sido la
atinada decision de conformar los Equipos
de Apoyo Educativo en los centros
educativos, y seialo como un primer reto,
lograr que ninguno quede exento de este
recurso.

En los ultimos anos, con el ir y venir de
lineamientos establecidos por el Ministerio de
Educacion Publica (MEP) para marcar el
rumbo de estos equipos, se han definido y
aclarado las acciones que permiten la
implementacion de los diferentes roles de las
personas profesionales que los conforman..

Esta participacion ha sido decisiva para
marcar el éxito de mucho del estudiantado y
a su vez la oportunidad de analisis de la
necesidad de optimizar los recursos. Hago
aqui una nota aclaratoria, que al igual que
usted, ya no quisiera referirme al concepto de
educacion inclusivai educativa, pero estaria
faltando a la verdad si afirmara que nos
encontramos en el siguiente paso deatencién
a la diversidad. Una de mis frases favoritas
es la que digo a mis colegas continuamente:
“no quisiera retirarme sin disfrutar de ese
escenario”.

Los Equipos de Apoyo Educativo estan
conformados por profesionales de diferentes
areas y especialidades, lo cual facilita el
analisis y aportes para trazar una ruta de
apoyos y ajustes de manera integral. El fin
ultimo se centra en la mediacion necesaria
para que la participacién de los estudiantes
€n sus procesos académicos, emocionales,
conductuales y sociales, se desarrollen de
manera 6ptima.

Los profesionales de los Equipos de Apoyo
Educativo se presentan dentro del proceso
como adultos significativos para los
estudiantes y sus familias, asi como la mano
derecha de los docentes.

La capacidad de impactar que tengan los
Equipos de Apoyo Educativo en cada
institucion, marcara la diferencia en el logro
de los objetivos trazados, que por supuesto
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favorezcan las buenas practicas en la
educacion inclusival. La visualizacion de una
formacion integral en el contexto escolar,
facilitara que los estudiantes obtengan logros
académicos, sin dejar de lado el desarrollo
de destrezas y habilidades para su vida
independiente.

Un seguimiento minucioso, con las
recomendaciones especificas, los ajustes al
curriculo, la busqueda de recursos, la
orientacion a las familias y un enorme entre
otros, seguira marcando el éxito en los
procesos de inclusién.

Surge la pregunta ;qué requieren estos
profesionales para continuar tras el logro de
sus metas? En mi criterio: una consulta 'y
apoyo determinante de quienes emiten las
directrices desde la administracion Educativa,
un voto de confianza que les permita liderar
estos procesos. Esta participacion de los
equipos, lleva implicita la capacitacion
continua a los docentes, con la firme apuesta
de que cada vez los maestros requieran
menos recomendaciones de los
especialistas. Capacitar continuamente a los
miembros de los Equipos de Apoyo, genera
un flujo constante de informacion para todo el
personal del centro educativo.

En cada profesional de los Servicios de
Apoyo Educativo recae la responsabilidad de
ofrecer el acompafiamiento, que permita a
los estudiantes, familias y docentes continuar
avanzando hasta lograr la conclusion de su
proceso educativo.

El logro de cada objetivo propuesto y
observar la participacion de todos los
estudiantes en igualdad de oportunidades, se
convierte en el motor que permite continuar
avanzando en la oferta de entornos

educativos cada vez mas accesibles para
todos. El entusiasmo y dinamismo con que
los miembros del Equipo de Apoyo asumen
sus retos, termina contagiando a toda la
comunidad educativa y se produce una bola
de nieve que va tocando cada situacién y
cada espacio.

Aplaudo las iniciativas que han emanado
desde el Ministerio de Educacion durante los
ultimos afos, unas muy acertadas, otras por
mejorar, pero con mucha vision y
compromiso se tenia que ir dando cada paso
con firmeza. Aplaudo a los docentes y
familias que asumen con entusiasmo y
profesionalismo cada nuevo reto, pero mi
mayor reconocimiento es para cada uno de
nuestros estudiantes, que han sido los
protagonistas de este proceso de cambio,
enfrentando con valentia algunas veces y
temerosos otras, los diferentes contextos
que, aun sin haber sido adaptados a sus
necesidades, se convirtieron en el ambito
donde debian participar y de paso tener
exito. Les debemos una disculpa y la
promesa de que seguiremos, como sociedad,
trabajando para favorecer cada una de sus
necesidades con el objetivo de que sigan
adelante como ciudadanos dignos de
derechos y oportunidades.

Propongo una consulta nacional con todos
los Equipos de Apoyo Educativo que hoy
estan conformados a lo largo y ancho de
nuestro pais, con el unico objetivo de realizar
el analisis pertinente y la valoracion de hasta
dénde hemos llegado y de donde que
emane una lista de prioridades que permitan,
desde la objetividad de cada contexto
escolar, favorecer las necesidades. Con esta
consulta se deberia garantizar una
plataforma soélida que permita el crecimiento
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de esta propuesta filosofica y de derecho
para nuestras futuras generaciones.

El estudiantado y sus familias deben tener la

certeza que una vez que los infantes llegan a
sus procesos de escolarizacion, encontraran

centros educativos y personal administrativo,

docente y de apoyo preparado y deseoso de

favorecer el éxito educativo para cada uno de
ellos.

Hoy contamos en Costa Rica con muchos
casos de éxito de muchos estudiantes, que,
que contaron con todos los recursos y
ajustes necesarios. La meta es reconocer
esos aciertos y multiplicarlos para toda
nuestra poblacion estudiantil.
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OPORTUNIDADES

Y SERVICIOS QUE TIENE UNA PERSONA CON RETOS MULTIPLES

Angélica Rodriguez Bonilla
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Cuando nace una persona con retos
multiples, en el hospital se le dara una
referencia al padre, madre de familia o
persona encargada, para la Asesoria de
Educacion Especial de la Direccion Regional
de Educacion (DRE) mas cercana, dicha
instancia conoce la distribucion de los
servicios educativos con los que cuenta cada
region y brindara a la familia los
procedimientos a seguir para la atencion
temprana de su hija o hijo de acuerdo con
sus necesidades inmediatas.

Las personas con retos multiples tienen
acceso a diferentes servicios de atencién
educativa en el Ministerio de Educacion
Publica (MEP):

Servicio educativo para ninos y
ninas con discapacidad o
riesgo en el desarrollo, desde el
nacimiento hasta los 6 anos.

La poblacién de la nifiez con discapacidad
multiple menor a los 4 afos tradicionalmente
ha asistido a Centros de Ensefianza Especial
en los niveles de Estimulacion Temprana y
Maternal, sin embargo, en ocasiones para
algunas familias implica un largo traslado y
una inversién econdmica, por esta razon,
nace Servicio educativo para nifios y ninas
con discapacidad o riesgo en el desarrollo,
desde el nacimiento hasta los 6 afios.

En este servicio seran matriculadas, las nifias
y los niflos de acuerdo con su edad
cronoldgica, desde grupos especificos por
edad: Bebés, Maternal, Interactivo I.

Este servicio busca potenciar en la nifiez
habilidades propias de su edad, para brindar
diversas experiencias de aprendizaje que
minimicen las barreras que limiten su
participacion en los entornos en los que se
desenvuelve.

También, el Instituto Mixto de Ayuda Social
(IMAS), otorga subsidios para el cuido y
desarrollo infantil a través de los Centros de
Cuido y Desarrollo Infantil (CECUDI), Centros
Privados, Organizaciones de Bienestar Social
(OBS) u Hogares comunitarios.

El estudiantado con retos multiples o riesgo
en el desarrollo que asiste a estos centros
puede contar con el acompafamiento de los
servicios de apoyo educativo, segun se
requiera. El apoyo educativo consiste en
acompanar el proceso educativo de esta
poblacion

Centros de Educacién Especial:

Es un centro educativo al cual ingresan
personas desde los 0 a 21 afios que, por su
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condicion de discapacidad, requieren de
apoyos mas extensos y generalizados.

Apoyos Extensos: Caracterizados por ser
constantes por ejemplo en la vida diaria o en
ambientes como escuela, hogar, comunidad.
Apoyo para la comunicacion.

Apoyos Generalizados: La necesidad de
este apoyo es de forma constante y de alta
intensidad. Por ejemplo: necesidad de uso
silla de ruedas y no puede usarla por si
mismo.

Servicio Aula Integrada:

Este servicio se encuentra ubicado dentro de
los centros educativos de | y Il ciclo de la
Educacién General Basica, cuentan con un
plan de estudios establecido, el cual es
llevado a cabo por personal de educacion
especial, esta organizado a lo interno, en dos
subgrupos de acuerdo con la edad de la
poblacion estudiantil. Estos servicios no

estan en todas las instituciones educativas,
debido a las politicas de educacion inclusiva,
se pretende que las personas estudiantes
con discapacidad reciban su educacion al
lado de la poblacién estudiantil de su
comunidad, independiente de sus
caracteristicas personales.

Tercer Ciclo y Educacién

Diversificada (Plan Nacional)

Es una oferta educativa a nivel de secundaria
para los estudiantes que egresan de Aula
Integrada o estudiantes con adecuaciones
significativas que se graduan de sexto que
presentan un nivel de funcionamiento de |
ciclo (primero-segundo-tercero). Se trabaja
con los programas de estudio de I-ll Ciclo.

En el area académica, busca el desarrollo de
habilidades y destrezas, asi como también en
las areas técnicas tales como: Talleres
exploratorios, Artes Industriales, Hogar,
Agropecuaria. En el area complementaria
Musica, Religion, Inglés Educacion Fisica.
Ademas, se busca el fortalecimiento de
valores y actitudes en el ambito socio
afectivo.

Centros de Atencion Integral
para Personas Adultas con
Discapacidad (CAIPAD):

Son centros administrados por
organizaciones privadas sin fines de lucro y
cuentan con subvencion del MEP. La
mayoria de las personas que asisten a estos
centros, han egresado de Centros de
Educacion Especial o no han tenido procesos
de escolarizacion previa. Son personas
adultas con diferentes condiciones de
discapacidad, que requieren apoyos
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generalizados en distintos entornos
comunidad, hogar.

Educacion Inclusiva de acuerdo
con su edad

Los centros educativos con compromiso con
el proceso de inclusion tienen que ser
conscientes y capaces de atender la
diversidad del estudiantado, brindandoles
igualdad de oportunidades y experiencias de
aprendizaje enriquecedoras,
contextualizadas y aplicables a su entorno
inmediato.

En un ambiente inclusivo es primordial el
respeto y aceptacion de todas las personas,
independientemente de sus caracteristicas
particulares. Al respecto, Soto menciona que
“al hablar de inclusidon se habla de tolerancia,
respeto y solidaridad, pero, sobre todo, de
aceptacion de las personas,
independientemente de sus condiciones. Sin
hacer diferencias, sin sobreproteger ni
rechazar al otro por sus caracteristicas,
necesidades, intereses y potencialidades, y
mucho menos, por sus limitaciones.” (2003,

p. 3)

Asi bien, se busca que todas las personas
con retos multiples tengan una educacion de
calidad, impartiéndose con horarios
establecidos por el centro educativo,
basandose en normas y aspiraciones que
orienten los niveles del sistema educativo.

Centros de apoyo educativo a
nivel nacional:

Estos servicios se brindan desde la
educacién especial en educacién preescolar,
en primero y segundo ciclos de la Educacion

General Basica, modalidad de apoyo fijo e
itinerante.

Servicio de apoyo educativo en Il Ciclo y
Educacion Diversificada.

Centro Nacional de Educacion Helen
Keller.

Centro de Apoyo en Pedagogia
Hospitalaria, Hospital Nacional de Nifios
Centro de Apoyo Hospitalario San Juan
de Dios.

Centro de Apoyos Infanto Juvenil
Hospital Dr. Rafael A. Calderdn
Guardia.

Servicio de apoyo educativo en el
contexto hospitalario del Hospital San
Vicente de Paul.

Servicios Educativos de Audicion y
Lenguaje que atienden desde atencion
temprana hasta secundaria en sus
diferentes modalidades.

Servicio de Apoyo Fijo en Terapia del
Lenguaje que atienden desde atencion
temprana hasta secundaria.

Las pautas para cada servicio,
correspondientes al ambito técnico, se han
organizado segun indicaciones comunes que
permitan al personal de estos servicios,
establecer lo correspondiente a la
continuidad del proceso educativo de la
poblacion estudiantil de cada uno de estos,
en consideracion de sus particularidades lo
que incluye a las familias.
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Oportunidades para el
estudiantado con retos
multiples

El Ministerio de Educacién Publica MEP,
cuenta con otros recursos de apoyo,
denominados apoyos complementarios, tales
como Terapia Ocupacional y Terapia Fisica.
Ademas de la existencia del Centro Nacional
de Recursos para la Educacion Inclusiva
(Cenarec), el cual ofrece capacitacion a
docentes en servicio en tematicas
relacionadas con la nueva concepcion de la
discapacidad, derechos de las personas con
discapacidad, educacion inclusiva, disefo
universal para el aprendizaje, entre otros.

También brinda asesoria en productos de
apoyo, realiza procesos de informacién y
orientacion e investigacion.

Otra oportunidad para las personas con retos
multiples es la tecnologia, la cual promueve
la mejora en la independencia y facilita las
tareas cotidianas mediante el uso de
dispositivos que ayudan a una persona a
trasladarse, comunicarse con las demas,
aprender, trabajar y participar en actividades
sociales y recreativas, en busca de
potencializar las habilidades de vida
independiente, entendiéndose como la
posibilidad de que las personas con retos
multiples tengan voz, opcién y control de su
vida cotidiana.
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EL ROL DE LA PERSONA

PROFESIONAL EN TERAPIA OCUPACIONAL PARA EL ESTUDIANTADO
CON DISCAPACIDAD EN LA EDUCACION GENERAL BASICA

Sugey Rodriguez Gonzalez
Terapeuta ocupacional




Antecedentes

El sistema educativo costarricense
especificamente en materia de educacién de
la poblacion con discapacidad, ha planteado
una serie de transformaciones a traves de
una trayectoria histérica; esto gracias al
esfuerzo de muchos actores, valores
inmersos y un importante progreso en
materia de derechos humanos.

Los diferentes enfoques y percepciones
hacia la discapacidad han influido
directamente en los abordajes educativos a
través de los distintos modelos de atencidn
del estudiantado con discapacidad, asi como
los contextos politicos y sociales de cada
época.

La figura del terapeuta ocupacional en el
ambito educativo en Costa Rica inicia en los
centros de educacion especial desde un
modelo médico-rehabilitador y su campo de
accion inicia con el documento Normas y
Procedimientos para el Manejo Técnico
Administrativo de los Servicios Educativos
para estudiantes con Discapacidad Multiple,
vigente en ese momento y contexto
(Ministerio de Educacion Publica, 2005).

Una importante comision de personas
terapeutas ocupacionales del Ministerio de
Educacién Publica (MEP) se organizé en el
afo 2015, con el fin de crear las primeras
orientaciones especificas para este servicio.
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Lo anterior también con base en lo que se
establece en la Ley de Igualdad de
Oportunidades para las Personas con
Discapacidad (Ley 7600) en el afio 1996, la

Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (Ley 8661) en el
afno 2008 y avanzando hacia los nuevos
decretos como el Establecimiento de la
inclusion y la accesibilidad en el sistema
educativo costarricense. (decreto ejecutivo
N°40955-MEP) en el afo 2018, para citar
algunos documentos.

En el afio 2019 y alineado con las politicas y
decretos establecidos por el estado de la
nacion se realiza la publicacion del
documento: “Lineamientos de trabajo para el

Servicio de Apoyo Complementario de
Terapia Ocupacional en los centros
educativos para el Estudiantado con
Discapacidad”, lo anterior gracias a la gestion
del Departamento de Apoyos Educativos
para el Estudiantado con Discapacidad
(antes Departamento de Educacién Especial)
del MEP.

La profesion en los centros educativos en
general ha requerido trascender de una
vision rehabilitadora centrada unicamente en
el individuo y en la deficiencia a una vision de
un modelo social fundamentado en el
principio de la autonomia personal. Esta
concepcion fundamentada mas que nunca en
los derechos humanos, el trabajo
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colaborativo, la promocién de la educacion
inclusiva, el respeto y una mirada mas
enfocada hacia el entorno.

La Figura de la persona
Terapeuta Ocupacional
Itinerante en el MEP, una
experiencia unica en el pais

Con relacion al servicio de Terapia
Ocupacional Itinerante (Profesional del
Servicio Civil 1 b en Rehabilitacion

\|

Ocupacional Itinerante) no existe un
antecedente especifico y se presenta en el
MEP como el primer codigo creado desde su
naturaleza para itinerar en una region de
Costa Rica.

El codigo se solicita en el aino 2006 gracias a
la gestién de la sefiora Msc. Xinia Mesén
Moya, directora del Centro de Educacion
Especial de Turrialba, quien al observar la
creciente demanda de la poblacion estudiantil
y sus requerimientos a nivel ocupacional se
dio a la tarea de tramitar dicho apoyo. El
mismo se aprueba bajo esta modalidad y se
ubica en la region de Turrialba, Jiménez y
Alto Chirripé (territorio indigena).

La sede de este servicio fue por 13 afnos
consecutivos el Centro de Educacion
Especial de Turrialba y a partir del afio 2020
y con el propdsito de dar seguimiento en la
atencién a la diversidad del estudiantado con
discapacidad en la Educacién General
Basica, la sede se traslada a la Escuela
Mariano Cortés Cortés donde se da
continuidad al abordaje de atencion en
primaria.

La anterior gestion se da con el apoyo y
respaldo de la Asesoria Regional de
Educacion Especial y de la Direccién
Regional de Educacion (DRE) de Turrialba.

Es muy importante resaltar que en Costa
Rica muchas personas terapeutas
ocupacionales, a pesar de no tener la
naturaleza de un cédigo itinerante, han
traspasado las barreras de un centro
educativo para ir mas alla; en una trayectoria
de gran valor en miras de una educacion
inclusiva y de calidad en un proceso
transformador de la profesion.

Trayectoria y vivencia

A lo largo de 13 afios de labor el servicio de
Terapia Ocupacional Itinerante brinda un
seguimiento continuo al estudiantado con
discapacidad de la Educacién General
Basica, para este afio 2020 tiene una
matricula de 53 estudiantes y 31 escuelas de
toda la region.

La matricula continiia en aumento de forma
acelerada.

Es importante recalcar que, durante estos
anos de labor, a pesar de no contar con
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lineamientos especificos para el servicio,
siempre se dio un abordaje basado en los
marcos de referencia que respaldan la
profesidn, asi como un gran sentido de
responsabilidad y compromiso hacia el
estudiantado y sus familias, lo anterior en
coordinacion con otras personas
profesionales y segun lo establecido en las
disposiciones vigentes del MEP.

A través de las visitas institucionales y las
visitas domiciliarias que se realizan dia a dia
se conoce la realidad que viven las familias y
los docentes. Los recorridos que se realizan
abarcan kilometros de distancias segun la
ubicacién de cada centro y se realizan por los
propios medios.

Se han tramitado dispositivos para el
estudiantado como sillas de ruedas, sistemas
de posicionamiento, computadoras y
sistemas de comunicacion, teclados
adaptados, mobiliario, entre otros. También
se han elaborado férulas y aditamentos de
apoyo. El anterior proceso requiere de un
inmenso trabajo de colaboracién de un
equipo interdisciplinario.

La prescripcion y adaptacion de
infraestructura en cuanto accesos a rampas,
aceras, baterias de servicios sanitarios,
areas de juego, espacio de aula, comedor,
entre otros conlleva una continua
coordinacion con directores y juntas de
educacion, asi como otros profesionales y
personas que colaboran en dicha gestion.

Una de las areas de mayor necesidad es la
prescripcion y seguimiento en el tema de
productos de apoyo a través de criterio
técnico en coordinacion con el Centro
Nacional de Recursos para la Educacion
Inclusiva (Cenarec) y otras instancias.

En cuanto a la proyeccion, el tema de charlas
y capacitaciones tanto al personal docente y
administrativo, como a las familias es uno de
los principales ejes para dar a conocer el
abordaje de la persona terapeuta
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ocupacional y el impacto de su aporte en la
comunidad educativa.

Se ha trabajado en conjunto con instancias
como el Instituto de Desarrollo Profesional
del Ministerio de Educacion Publica (Idpugs)
quienes han solicitado capacitaciones en
temas de salud ocupacional y ergonomia que
se han realizado para brindar estrategias
tanto para estudiantes como para el personal
docente y administrativo en el ejercicio de
sus funciones.

Las coordinaciones con las personas
asesoras regionales y supervisoras de la
DRE de Turrialba también se han realizado
de forma continua. La asesoria de educacion
especial ha sido uno de los mayores pilares
de acomparnamiento en el ejercicio de
nuestra funcién.

Se mantiene también la comunicacién con
entidades publicas como la Caja
Costarricense de Seguro Social (CCSS), el
Instituto Mixto de Ayuda Social (IMAS), el
Patronato Nacional de la Infancia (PANI) asi
como instancias privadas en temas
especificos de salud, situaciones sociales, de
riesgo o el seguimiento en el tramite de
productos de apoyo y accesibilidad.

En lo que refiere a la atencién directa con el
estudiantado a través del apoyo individual o
apoyo grupal, se ha realizado una
significativa transformacién y de pasar de un
cubiculo de manera aislada, se ha brindado
en los ultimos afos un abordaje dentro del
aula. En su mayoria, el personal docente de
la region ha tenido una apertura significativa,
sin embargo, aun hay muchas tematicas que
abordar y mejorar. Por ejempilo, la
disposicion al trabajo colaborativo, la
actualizacion, concientizacion y apertura al
cambio.

Segun el ciclo y nivel educativo se han
establecido objetivos de trabajo en relacién
con los componentes y areas del desempefio
ocupacional en el desarrollo de las distintas
habilidades. Entre ellas se mencionan
habilidades motrices, senso-perceptuales,
socio afectivas, habilidades para el juego,
desempenio independiente en actividades de
vida diaria basicas e instrumentales
(procesos vivenciales y en contextos reales),
destrezas para el fortalecimiento de procesos
académicos, exploracion de habilidades
ocupacionales y vocacionales.

Dentro de los proyectos en el servicio se
encuentra el mas actual que corresponde al
Abordaje de Rutinas en el hogar para el
estudiantado con discapacidad en el periodo
de pandemia COVID-19. Lo anterior como
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una herramienta para la familia en un rol que
es completamente nuevo para la poblacion y
que requiere del apoyo y seguimiento.

Dicho proyecto abarca tematicas como la
adaptacion de posturas en las rutinas
escolares, mobiliario en casa, técnicas de

a

respiracion y conservacion de energia,
organizacion de las rutinas diarias, entre
otros. Lo anterior tomando en cuenta la
situaciéon de emergencia que se vive en el
mundo y el lamado de permanencia del
estudiantado en el hogar por parte de las
autoridades sanitarias.

Se han implementado las nuevas
Tecnologias de Informacién y Comunicacion
(TIC), no solo en este periodo para el
abordaje educativo, si no como un
seguimiento en la actualizacion de los
conocimientos y estrategias de atencion del
servicio. La atencion individualizada y grupal
de forma virtual es implementada dia a dia
actualmente.

La participacion a través de comités
institucionales y acciones de seguimiento
también forman un aporte importante para los
centros educativos a través de una

proyeccion del servicio en los diferentes
aspectos educativos.

Para concluir quisiera expresar que es
sumamente gratificante plasmar a través de
este articulo una pincelada del ejercicio de
esta hermosa profesion y de su
trascendencia a lo largo de la historia dentro
del sistema educativo costarricense.

Es claro el desafio que nos compromete a
ser parte de la transformacion y que con
nuestra intervencion se logran resultados
inimaginables que nos recuerdan cuan
importante es la esencia de nuestra
vocacion. Llevemos esperanza, alegria, amor
y mucho profesionalismo a quienes mas nos
necesitan en este camino de inclusion,
equidad y respeto.
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