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Resumen. La intervencion en las personas con Paralisis Cerebral a través
de las Nuevas Tecnologias estarda encaminada a conseguir o potenciar
las habilidades individuales de cada usuario, facilitandoles todos los
medios posibles para que puedan acceder a la comunicacién y asi,
alcanzar una mayor integracion social y un avance para el desarrollo de
su personalidad.
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CONTEXTUALIZACION

ASPACE es una Asociacion de Padres de Personas con Paralisis Cerebral,
sin animo de lucro cuya mision responde a la necesidad de fomentar la creacion
de Centros e Instituciones de caracter rehabilitador y pedagodgico para la
recuperacion, enseflanza y tratamiento psicologico y educacion de nifios con
paralisis cerebral afectados fisica y/o psiquicamente.

ASPACE presta servicios y tratamientos a personas afectadas de paralisis
cerebral, con afectacion fisica y/o psiquica. La totalidad de los usuarios tienen
asociados importantes déficit sensoriales e intelectuales; el 99% de ellos son
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totalmente dependientes para satisfacer sus necesidades basicas, presentando
una disminucidon de su capacidad organica y funcional, en muchisimos casos
proxima al 99% de acuerdo a su certificado de minusvalia [1].

Origenes de la Entidad

En el afio 1977, un grupo de padres y madres de personas con paralisis
cerebral deciden constituirse en Asociacion ante la falta de recursos publicos o
privados que pudiesen dar cobertura a las necesidades de sus hijos/as. En poco
tiempo esta Asociacion se consolida como tal, y se dota no sélo de las respectivas
autorizaciones sino que logra crear las infraestructuras necesarias para poder
cumplir la funcién de la misma. De esta manera, ASPACE es declarada Entidad
de utilidad publica.

En el afio 1983 entra en funcionamiento el nuevo Centro, situado en el
municipio de Sada, en la provincia de A Corufia, con una superficie de 1.054
m? y dotado de los recursos técnicos y humanos necesarios para desarrollar sus
principios, que no son otros que los de prestar atencion integral a las personas
afectadas de paralisis cerebral.

Desde sus inicios ha ido en aumento y hoy en dia cuenta con tres centros:

* Centro Educativo. Tiene concertadas con la Conselleria de Educacion y
Ordenacion Universitaria 6 unidades de educacion especial.

* Centro de Dia. Orientado a personas con paralisis cerebral fuera de edad
escolar y que no pueden asistir a Centros Ocupacionales o de Empleo, en el
que se desarrollan actividades que consolidan los aprendizajes adquiridos y
que fomentan una vida lo mas normal posible.

* Centro Residencial. Da respuesta a las necesidades de personas adultas con
paralisis cerebral, que necesitan de un apoyo generalizado fuera del ambito
familiar, con 46 plazas de estancia permanente, 6 plazas temporales y 12
plazas de respiro familiar.

En los ultimos afios ASPACE se ha constituido como un referente en el ambito
de la paralisis cerebral, no sélo en la ciudad y el area metropolitana de A Coruiia,
sino en toda la Comunidad Auténoma de Galicia.

ASPACE presta a este colectivo de la provincia de A Corufa los siguientes
servicios: Servicios médicos (medicina general, neurologia y traumatologia),
Servicio de Enfermeria, Educacion Especial, Trabajo Social, Fisioterapia,
Hidroterapia y Electroterapia, Logopedia, Psicologia, Terapia Ocupacional:
Sala de Estimulacion Multisensorial, Formacion laboral, Actividades deportivas
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(Bocciay Slalom), Aula de Informatica, Ocio y tiempo libre, Transporte adaptado
y Comedor.

Todos los Servicios y Programas que se realizan desde ASPACE se basan
en criterios de calidad, con el fin de proporcionar a las personas con paralisis
cerebral la atencion que precisan para alcanzar los méaximos niveles de desarrollo
personal. Esta atencion la entendemos de manera integral, interviniendo en los
distintos aspectos que inciden en estas personas [1].

INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral (PC) es la expresion mas comun para describir a
personas con problemas posturales y de movimiento que normalmente se hacen
evidentes en la primera infancia. Se caracteriza por diferentes alteraciones, del
sistema neuromuscular, musculo-esquelético y/o sensorial, que son el resultado
inmediato de una fisiopatologia o consecuencias indirectas desarrolladas para
compensar los trastornos. [2]

Aunque la denominacion PC implica un trastorno de la postura y del
movimiento, a menudo se puede asociar con retraso mental o dificultades de
aprendizaje, alteraciones del lenguaje, trastornos de la audicion y vision o
epilepsia, y como consecuencia de éstas, limitaciones en la actividad, problemas
socio-psicologicos y familiares.

Asociado generalmente a graves dificultades en el campo de la motricidad, un
alto porcentaje de la poblacion afectada por paralisis cerebral presenta:

* Alteraciones en la Comunicacidn: trastornos del lenguaje o dificultades en
el habla pueden conducir a las personas que los presentan al aislamiento, ya
que el habla es una de las formas basicas de interaccionar con el entorno y
modificarlo en funcion de nuestras necesidades.

« Dificultades en el aprendizaje: retracciones articulares, alteraciones de
la motricidad fina y retraso mental obligan a las personas con paralisis
cerebral a actos comunicativos sencillos, movimientos dirigiendo la mirada
o respuestas afirmativas/negativas con la cabeza ante las demandas del
profesor. Este método, utilizado para alcanzar los objetivos curriculares, a
la par que funcional es pobre, puesto que no se desarrollan los patrones de
procesamiento logico, necesarios para el desarrollo del pensamiento y la
adquisicion de las diferentes areas de aprendizaje.

» Dificultades en el acceso a la Sociedad de la Informacioén: los problemas en
la comunicacidn, las dificultades en el aprendizaje, los trastornos motores
y la falta de accesibilidad en las aplicaciones informaticas dejan excluido
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al colectivo de personas con paralisis cerebral del manejo de las TIC y del
acceso a la Sociedad de la Informacion.

Para evitar este aislamiento, que dificulta la integracion y origina una actitud
de pasividad dependiente, es necesario que nuestros esfuerzos vayan encaminados
y/o dirigidos hacia un objetivo fundamental y prioritario: “Conseguir una
aplicacion idonea de las TIC, para cubrir las necesidades de comunicacion,
socializacion y aprendizaje, en un colectivo con riesgo potencial de padecer
exclusion social”.

Es por ello que cualquier posibilidad motriz debe de ser potenciada para la
utilizacion de elementos de acceso que posibiliten su comunicacion, faciliten
la consecucion de diferentes areas curriculares, mejoren la autonomia personal
e independencia y les permitan participar en la llamada “Sociedad de la
Informacion”.

Gracias a los continuos progresos que se producen en el campo de las nuevas
tecnologias y de los dispositivos de apoyo, disponemos de una amplia variedad
de técnicas y recursos que pueden ser utilizados para favorecer la inclusion
social, como el proyecto In-TIC.

ANTECEDENTES

La poblacion diana del estudio son 98 personas afectadas de PC, usuarias
de los tres centros de ASPACE Corufia (educativo, de dia y residencial) con
dificultades en su comunicacion, en las relaciones sociales, en las actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria, en su aprendizaje, etc., con capacidades
psicomotoras potenciales y que ademds muestren interés por las nuevas
tecnologias.

En el Grafico 1 se refleja el panorama actual de los 98 usuarios con relacion a
la utilizacion de las tecnologias de la informacién y las comunicaciones.

No necesitas productos de apoyo

Utilizan productos de apoyo

Ya utilizan SAAC

No susceptible de usar TICs

Grdfico 1.
Uso de las TIC en
ASPACE C()ruﬁa Necesitan dispositivos de apoyo

Necesitan algin SAAC

(Usuarios totales: 98) 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B0% 90% 100%
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El1 56’42 % de los usuarios de ASPACE tienen intencion comunicativa, por
lo que serian susceptibles de algin producto de apoyo! para comunicarse.
E150°96 % de la poblacion de ASPACE necesita algun Sistema Alternativo
o Aumentativo de Comunicacion (SAAC)? o dispositivo de apoyo para
manejar el ordenador, poder comunicarse, o acceder a la Sociedad de la
Informacion.

» E130°94 % ya puede comunicarse a través del lenguaje oral aunque pueden
necesitar de dispositivos de apoyo para acceder al ordenador.

* El 26’34 % no tiene posibilidades de poder comunicarse ni a través de
lenguaje oral, ni con recursos alternativos o productos de apoyo.

Amodo de conclusion, observamos que el 73’66 % de la poblacion de ASPACE
Corufia necesita apoyos en la comunicacion y en el acceso a las TIC: Sistemas
Aumentativos o Alternativos de la Comunicacion y productos de apoyo.

TEMA PRINCIPAL

Para evitar la brecha digital hay que llevar adelante iniciativas decididas a la
e-inclusion como la que se propone en el proyecto In-TIC.

Persiguiendo este fin nace In-TIC, un entorno virtual que permite facilitar la
interaccion del usuario con el ordenador a través de un teclado virtual adaptado
a las aplicaciones de uso mas habitual como es el paquete Office o Internet
Explorer (ver Figura 1). Mediante este sistema, es posible que los usuarios que
tengan dificultades de acceso a las interfaces del ordenador, puedan utilizar estas

aplicaciones [4].
\ r

Word Internet % Multimedia

¢

ceonfral"pC Messenger e Salir

Figura 1. Teclado personalizado para acceso al ordenador

1 “Cualquier producto, incluyendo dispositivos, equipo, instrumento, tecnologias y software, fa-
bricado especialmente o disponible en el mercado, para prevenir, compensar, controlar, miti-
gar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la actividad o restricciones en la participacion”.

2 “Conjunto estructurado de codigos (verbales y no verbales) expresados a través de canales
no vocales (gestos, signos, simbolos graficos), necesitados o no de soporte fisico, los cuales
mediante procesos especificos de instruccion, sirven para llevar a cabo actos de comunicacion
(funcional, espontanea y generalizable), por si solos, o en conjuncidn con cédigos (canales)
vocales, o como apoyo parcial a los mismos” [3].
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El programa In-TIC permite la configuracion de teclados virtuales y dindmicos
que seran especificos para las capacidades y necesidades del usuario final (ver
Figura 2).
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Figura 2. Emulador de teclado

El Servicio de Nuevas Tecnologias de ASPACE Coruiia nace con la finalidad
de ofrecer a sus usuarios la posibilidad de, mediante productos de apoyo, software
especifico y herramientas de la informatica actual, adquirir, potenciar o mejorar
habilidades lingtiisticas, de comunicacion, aprendizaje y socializacion.

La implementacion del Proyecto In-TIC en ASPACE Coruiia se lleva a
cabo desde tres ambitos de intervencion: Logopedia, Terapia Ocupacional e
Informatica.

El método de ensefanza — aprendizaje que se va a emplear es el método
significativo por descubrimiento guiado. El usuario tiene un papel directo en el
proceso de ensefianza y el profesional en este caso cumple una funcion de guia.
El plan de ensefianza debe estar bien estructurado y se permitira al usuario hacer
solo lo que sabe hacer, interviniendo el educador cuando se presentan dificultades
que no puede superar por si mismo. [5]

El diseio de las tareas sera totalmente individualizado, aumentando en
complejidad segun los avances del sujeto. La explicacion no es la funcidon
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principal del educador sino que éste se dedicara mas a disefar las actividades,
proponer los mecanismos de aprendizaje, revisar y reajustar el proceso para
adaptarlo a la evolucion del sujeto.

Inicialmente se comenzard con programas o aplicaciones de menor
complejidad hasta utilizar software informatico mas sofisticado, que le permitan,
ya no so6lo comunicarse, sino también acceder a través de ellos a todo un abanico
de posibilidades.

Que el proceso de entrenamiento sea significativo implica que el usuario
integrara el conocimiento de manera funcional y til, y creard mapas conceptuales
o de conocimiento que se conectaran con los que el sujeto posee.

La metodologia del proyecto sera desarrollada en tres fases consecutivas e
interrelacionadas entre si de manera que permita a todos los profesionales que
intervienen obtener informacion acerca de como se esta llevando a cabo la
intervencion con el fin de poder reajustarla en funcion de los datos obtenidos.

» Evaluacion inicial: Se determinan las capacidades y necesidades de cada
usuario para la utilizacién del recurso tecnologico (capacidad funcional,
cognitiva, posicionamiento y sistemas de sedestacion), asi como las
habilidades de comunicacion y las necesidades didacticas del mismo.

 Intervencién: El objetivo general y prioritario de este servicio serd la
aplicacion idonea de las TIC con usuarios potenciales para cubrir sus
necesidades de comunicacion, socializacion y aprendizaje. La intervencion
estara encaminada a conseguir o potenciar las habilidades individuales
facilitdindoles todos los medios posibles para que puedan acceder a la
comunicacion y asi alcanzar una mayor integracion social y un avance
individual para el desarrollo de su personalidad.

* Reevaluacién y seguimiento: El motivo de realizar un seguimiento de
los objetivos alcanzados en nuestra intervencion sera dotar al sujeto de
los elementos necesarios para que su comunicacion e interaccioén con el
entorno sea lo mas rica posible. Puesto que desconocemos la evolucion,
hemos de realizar un seguimiento continuo de los avances de la persona en
el uso de dispositivos de apoyo, para ajustarlas al nivel de motricidad, de
comunicacion y desarrollo cognitivo que presenten en cada momento. Es
fundamental que la implantacion de las TIC se realice de forma progresiva
realizando los ajustes oportunos a las habilidades que presente el sujeto,
evitando situaciones de fracaso, que puedan conducirlo a un rechazo del
sistema.
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Este tipo de metodologia permite evidenciar si la intervencion es correcta
y eficaz ya que, al estar las tres fases interrelacionadas entre si, nos permiten
efectuar una constante retroalimentacion.

OBJETIVOS Y RESULTADOS ESPERADOS

Para fomentar la Autonomia personal

RESULTADO
OBIJETIVO INDICADOR
ESPERADO
Desarrollar los componentes
sensoriomotores, cognitivos, Aumento de la
psicosociales y relacionales Que el 51% de los usuarios utilizacion de
necesarios para el utilicen dispositivos de apoyo. | dispositivos de apoyo
entrenamiento en el manejo de de manera auténoma.
los dispositivos de apoyo.
, Que el 70% de los usuarios Fomento de la
Fomentar la autonomia . , . .
. adquieran la autonomia independencia
personal con el manejo de las ) . s
TIC necesaria para el manejo de personal utilizando
’ las TIC. las TIC.
L. . Lograr un
Valoracidn de las adaptaciones - . . . .
. P Que el 70% utilice dispositivos posicionamiento
necesarias para el .
. . : de apoyo de la manera mas adecuado frente al
posicionamiento, manejo y uso .
. o\ funcional. ordenador para el
de los dispositivos de apoyo.
acceso alas TIC.

Tabla 2. Objetivos, indicadores y resultados esperados: Fomentar la Autonomia personal
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Para acceder a la Sociedad de la Informacion

OBIJETIVO

INDICADOR

RESULTADO
ESPERADO

Conocer las caracteristicas
de un puesto de trabajo y los
distintos elementos que lo
componen.

Que el 20% de los usuarios
identifiquen los componentes
de un ordenador.

Diferenciacion de
hardware.

Potenciar el uso de la
informatica como herramienta
de trabajo.

Que el 37% de los usuarios
utilicen el ordenador en su dia
a dia.

Uso del ordenador en
su vida diaria.

Utilizar Internet en todas sus
posibilidades.

Que el 20% distingan las
diferentes opciones de
Internet.

Busqueda de
informacion,
recursos y medio de
comunicacion.

Tabla 3. Objetivos, indicadores y resultados esperados: Acceder a la Sociedad de la Informacion

Para facilitar la Comunicacion y el Aprendizaje

OBIJETIVO

INDICADOR

RESULTADO
ESPERADO

Posibilitar la capacidad de
habla y aumentar la fluidez
comunicativa del sujeto.

Que el 56% de los usuarios
consigan mejorar su
comunicacion.

Incremento n2 de
actos comunicativos
extendidos a
diferentes contextos.

Incrementar la motivacién e

iniciativa hacia la comunicacion.

Que el 70% de los usuarios se
interese por la comunicacion
a través de las TIC.

Uso delas TIC
como medio de
comunicacion.

Proporcionar a través de
las TIC un medio eficaz de
comunicacion de modo
gue pueda convertirse en
comunicador activo.

Que el 20% que ya utilizan
sistemas aumentativos y
alternativos de comunicacién
sean capaces de utilizar las
TIC como comunicador.

Que se comuniquen
y transmitan sus
mensajes utilizando
las TIC.

Acceder y dominar software
educativo y de comunicacion.

Que el 37% de los usuarios
sean capaces de acceder
auténomamente a los
diferentes software con los
gue se trabaja.

Que sean capaces
de gestionar su
aprendizaje.

Tabla 4. Objetivos, indicadores y resultados esperados: Facilitar la Comunicacion y el Aprendizaje
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EXPERIENCIAS

Las pruebas piloto, el testeo y la evaluacion de la aplicacion In-TIC se han
realizado en ASPACE con dos usuarios del Centro de Dia con experiencia previa
en el manejo de accesos y Sistemas Alternativos de Comunicacion [6]. Para ellos
se han creado o adaptado teclados segtin las necesidades especificas de cada caso
(Figura 3)

* Usuario 1: es una chica con paralisis cerebral, gravemente afectada
por una tetraplejia espastica (afectacion global incluidos el tronco y las
cuatro extremidades, con predominio de la afectacion de las extremidades
superiores) [6]. No tiene lenguaje oral. Si nos referimos a la movilidad
voluntaria, a nivel cefalico es donde presenta mayor funcionalidad. Pero,
aun asi, tiene dificultad, por ello el acceso al ordenador lo hace mediante un
pulsador con barrido y no con un raton cefélico.

Debido a esto, el uso del ordenador era muy limitado, ya que el mecanismo
del pulsador y barrido s6lo es posible con determinados programas
especificos de comunicacion aumentativa y alternativa.

e Usuaria 2: adiferencia de su compaiiera es hipotonica. A nivel comunicativo
no tiene lenguaje oral y a nivel cognitivo su inteligencia no estd afectada.
Debido a un sindrome cerebeloso manifiesta movimientos incontrolados
en sus miembros superiores y coreoatetosis en sus manos. A pesar de todas
estas dificultades, su acceso al ordenador puede ser mediante seleccion
directa en una pantalla tactil.

TENDENCIAS FUTURAS

Actualmente In-TIC sigue en desarrollo y en un futuro préximo contara con:
prediccion de texto, sistema de control del raton con el movimiento de cabeza
integrado, podra instalarse en dispositivos moviles, y se creard una plataforma
para el autoaprendizaje.

Este software gratuito facilita el acceso y uso de las TIC a todas las personas,
contemplando diferentes tipos de necesidades, tanto a nivel fisico y sensorial,
como psiquico e intelectual. El software simplifica el entorno virtual en funcién
de las capacidades y necesidades de los usuarios, y permitiendo la creacion,
adaptacién y personalizacion de teclados dinamicos.

Las oportunidades que ofrece la Web 2.0 para la creacidon de redes sociales,
tanto para aspectos de ocio como laborales, puede ser el mejor instrumento
para crear una comunidad abierta donde se puedan poner en comun los trabajos
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y experiencias del uso de las TIC en colectivos de personas con diversidad
funcional.

La plataforma a utilizar es DotLearning. En la actualidad es la herramienta
de software libre mas empleada para soportar entornos de docencia online y
comunidades digitales. Ademas, es uno de los pocos entornos que actualmente
cumple con todos los criterios de accesibilidad exigidos por la legislacion
espafiola (Nivel AA del WAG 2.0).

Se trata de crear un nuevo instrumento mas dindmico basado en la creacion
de un portal Web con una plataforma de e-learning. En esta plataforma se
partira de unos contenidos genéricos sobre el uso de las TIC en los colectivos de
personas con diversidad funcional. Ademas, se colgaran los trabajos y contenidos
multimedia que se deseen compartir con la comunidad.

Se trata de crear contenidos destinados a dos perfiles de usuarios:

» Contenidos enfocados a profesionales para fomentar el uso de las TIC como
herramienta de intervencion.

» Contenidos para facilitar el acceso al ordenador. En esta seccion estaran
disponibles aplicaciones de uso gratuito.

Ademas, se trata de dinamizar los contenidos a través de otras plataformas de
uso habitual como Facebook o Tuenti.

Figura 3: Teclados utilizados para las pruebas con In-TIC
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DISCUSION Y CONCLUSION

El objetivo principal es proporcionar un SAAC como herramienta para
facilitar el acto comunicativo y el acceso a la Sociedad de la Informacion de las
personas con PC de ASPACE Coruiia que, por motivos de su limitacion en esta
actividad, presentan dificultades.

Por ello, ademas de permitir la creacion de teclados personalizados para
interactuar con el ordenador, In-TIC constituird una herramienta funcional de
comunicacion que permitira la integracion, interaccion y participacion social de
las personas con PC en su entorno; ademads de estimular y favorecer las funciones
lingiiisticas basicas y cognitivas desde la inclusion y la normalizacion.
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