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RESUMEN: Este articulo presenta resultados sobre el uso de tecnologia de asistencia para la
comunicacion y participacion de nifios no oralizados con discapacidades multiples debido al
sindrome congénito del virus del Zika (SCZV). La investigacion abordé las concepciones las
concepciones de los profesionales de la educacién que trabajaron con estos nifios en los afios
2019 y 2020. Los datos fueron recolectados durante un Programa de Educaciéon Continua a
través de registros en una plataforma en linea y portafolios de capacitacion. Para sustentar el
analisis se utilizd como referencia la teoria bioecoldgica y sistémica del desarrollo humano de
Uri Bronfenbrenner. Los resultados mostraron, entre otros aspectos, que el uso de recursos de
tecnologia de asistencia favorece la promocion de la comunicacion y, consecuentemente, la
participacion, y también la escolarizacion de estos nifios, siempre que se ofrezca el apoyo
necesario, ya sea en casa o en la escuela.

PALABRAS CLAVE: Tecnologias de assisténcia. Discapacidad multiple. Comunicacion.
Participacion. Sindrome Congénito del Virus del Zika. Educacion infantil.

RESUMO: Este artigo apresenta resultados sobre o uso de tecnologia assistiva para a
comunicagdo e a participagdo de criang¢as com deficiéncia multipla ndo oralizadas em
decorréncia da Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV). A pesquisa abordou as
concepgoes de profissionais da educac¢do que atuaram com essas criangas nos anos de 2019 e
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2020. Os dados foram coletados durante um Programa de Formagdo Continuada por meio de
registros em plataforma online e portfolios formativos. Para fundar as andlises, os
referenciais da teoria bioecologica e sistémica do desenvolvimento humano de Uri
Bronfenbrenner foram empregados. Os resultados evidenciaram, entre outros aspectos, que
usar recursos de tecnologia assistiva favorece a promog¢do da comunicagdo e,
consequentemente, da participagdo, e, também, a escolarizagdo dessas criangas, desde que se
ofereca o apoio necessario, seja em casa ou na escola.

PALAVRAS-CHAVE: Tecnologias assistivas. Deficiéncia multipla. Comunicagdo.
Participagao. Sindrome Congénita do Zika Virus. Educag¢do infantil.

ABSTRACT: This paper presents results on the use of assistive technology for the
communication and participation of non-speaking children with multiple disabilities due to
the Congenital Zika Virus Syndrome. The investigation addressed the conceptions of
education professionals who worked with these children in 2019 and 2020. Data were
collected during a Continuing Education Program through records on an online platform and
training portfolios. To support the analysis, the references of the bioecological and systemic
theory of human development by Uri Bronfenbrenner were used. The results showed, among
other aspects, that the use of assistive technology resources favors the promotion of
communication and, consequently, participation, and also the schooling of these children,
provided that the necessary support and assistance are offered, whether at home or at school.

KEYWORDS: Assistive technologies. Multiple disability. Communication. Participation.
Congenital Zika Virus Syndrome. Early childhood education.

Introduccion y aspectos tedricos

Desde 2012, el Observatorio de Educacion Especial e Inclusion Educativa (ObEE) ha
realizado un conjunto de investigaciones sobre la escolarizacion y el desarrollo de nifios con
discapacidades multiples. En los afios siguientes, con la epidemia del virus zika, estas
investigaciones se intensificaron, considerando que Rio de Janeiro fue el segundo estado mas
afectado por el virus con una alta incidencia en la “baixada fluminense”, un lugar prioritario
de nuestras investigaciones. 4

La deficiencia multiple causada por el sindrome congénito del virus del Zika (SCZV)
afectd a cientos de bebés cuyas madres se infectaron con el virus del Zika durante el
embarazo, causando, entre otras peculiaridades del desarrollo, microcefalia (DINIZ, 2016;
LOWY, 2019; PLETSCH; MENDES, 2020). La microcefalia es la complicacion mas grave

en los nifos, pero la infeccion por el virus del Zika también se asocia con una serie de otras

4 O ObEE esta vinculado al Centro de Innovacién Tecnolégica y Educacion Inclusiva (CITEI) del Instituto
Multidisciplinario del Campus de la UFRRJ de Nova Iguagu. Disponible en: http://obee.ufrrj.br. Acceso: 10 Jul.
2021.
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afecciones, como hipertonia, convulsiones, anomalias oftdlmicas, artrogriposis cardiaca y
otras afecciones y retraso en el desarrollo (FREITAS et al, 2020). En otras palabras, la
microcefalia causada por SCZV conduce a una combinacion de discapacidades (en general,
discapacidad intelectual, visual y / o motora) compatibles con discapacidades multiples, y
puede afectar el desarrollo de diferentes maneras, con diferentes consecuencias en su calidad
de vida y en las relaciones con el medio ambiente (PLETSCH; ARAUJO; SOUZA, 2020;
ROCHA, 2014; 2018; ROCA; PLETSCH, 2015; 2018).

Brasil fue el pais més gravemente afectado entre los territorios que reportaron brotes
del virus del zika. En 2018, hubo 2.952 casos confirmados de SCZV en el pais, lo que
constituye el 79% de los casos para la region segun la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPAS) (PAHO/WHO, 2015). Estudios recientes han identificado trastornos neuroldgicos,
como el retraso en el neurodesarrollo, especialmente en el dominio del lenguaje, en nifios
expuestos al virus del Zika (ZV) que eran asintomaticos al nacer (LOPES et al., 2018;
PECANHA et al., 2021; VASCONCELOS et al., 2020). La ausencia de signos y sintomas al
nacer en los bebés expuestos no excluye que mas adelante en la infancia se les revise. La alta
prevalencia de casos asintomaticos al nacer (65 a 83%) puede retrasar la identificacion de la
asociacion entre sindromes congénitos (con o sin inicio tardio) e infeccion por ZV en la madre
durante el embarazo. Los resultados de estos estudios indican que a lo largo plazo puede
ocurrir deterioro cognitivo y sugiere que los nifios que son asintomaticos al nacer, a pesar de
haber estado expuestos a ZV durante el periodo fetal, ain pueden ser susceptibles a resultados
adversos en su desarrollo y condicion de salud. Por lo tanto, es esencial estructurar redes
intersectoriales que involucren al sistema educativo, la salud y la asistencia social, para el
monitoreo integral de estos nifios, ahora en edad escolar (LOPES ef al., 2018; PINTO, I.C.;
Fernandes BARROS, 2021; SA; PLETSCH, 2021).

Para aumentar la participacion educativa y social de estos nifios, asi como su calidad
de vida, uno de los aspectos centrales evidenciados en nuestra investigacion es la oferta de
apoyos y recursos especificos, como las tecnologias de asistencia (TA's que segun la Ley
Brasilefia para la Inclusion de las Personas con Discapacidad (LBI) — Ley N° 13.146/2015 —
se caracterizan como "[...] productos, equipos, dispositivos, recursos, metodologias,
estrategias, practicas y servicios que tienen como objetivo promover la funcionalidad,
relacionada con la actividad y participacion de las personas con discapacidad o movilidad
reducida, apuntando a su autonomia, independencia, calidad de vida e inclusién social”

(BRASIL, 2015, p. 2).
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En el caso de los nifios con discapacidades multiples debido a SCZV, los recursos de
tecnologia asistencial pueden favorecer el desarrollo de la comunicacion, debido a que en su
mayoria son nifios no oralizados, es necesario utilizar la comunicacion alternativa a través de
tableros o recursos digitales en tabletas en la promocion de la comunicacion, la autonomia y
la participacion en sus elecciones en la vida cotidiana y escolar. Como lo indican Rocha
(2018) y Sa y Pletsch (2021), la comunicacion alternativa (CA) se entiende como parte del
area de la tecnologia de asistencia, y puede involucrar todo, desde gestos y expresiones
faciales hasta diversas formas graficas, como una forma de comunicar a las personas que no
pueden usar el lenguaje verbal. También considera los propositos de promover y
complementar el habla y garantizar una nueva alternativa de comunicacién si no hay
posibilidad de desarrollarla.

Los recursos de tecnologia de asistencia se organizan o clasifican de acuerdo con los
objetivos funcionales a los que estdn destinados, y pueden ser motores o sensoriales
(BERSCH, 2008; ROCK, 2014, 2018). Para favorecer la comunicacion de los nifios que no
hablan o incluso la escritura funcional se utilizan generalmente pizarras de comunicacion e
incluso software como el Boardmaker, disponible en las salas de recursos multifuncionales de
Atencion Educativa Especializada (AEE), que se ofrecen en el turno de escolarizacion de
forma complementaria para alumnos con discapacidad y pacientes con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) y, para estudiantes con altas habilidades/superdotados (BRASIL, 2009).

El concepto de funcionalidad humana ha sido indicado para la evaluacion de la
discapacidad y est4 previsto en LBI (BRASIL, 2015). Desde una perspectiva biopsicosocial,
la evaluacion de la discapacidad, segin el LBI, considera: los impedimentos en las funciones
y estructuras del cuerpo; factores socioambientales, psicologicos y personales; la limitacién
en el desempefio de las actividades; y la restriccion de la participacion. El origen de la
funcionalidad como premisa para comprender el fendémeno de la discapacidad se produjo en
2001, con la Clasificacion Internacional de Funcionalidad, Discapacidad y Salud - CIF
(WHO, 2007). El CIF comprende la funcionalidad de la interaccion dinamica entre problemas
de salud, factores contextuales personales y ambientales. Es lo que llamamos un modelo
biopsicosocial.

En el modelo biopsicosocial, la discapacidad ya no se entiende como un atributo de la
persona, sino como resultado de la interaccion social y las barreras existentes. Esta
perspectiva nos lleva a un enfoque centrado en las posibilidades de los sujetos y en las
expectativas de ellos y sus familias. Por ello, hemos propugnado una amplia interaccion entre

los profesionales de la educacion y la salud que trabajan con nifios con SCZV y sus familias,
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en el establecimiento de acciones y estrategias que proporcionen el desarrollo de su
funcionalidad en la escuela y en el hogar (SA; PLETSCH, 2021). Para ello, una de las
posibilidades de accion es la propuesta de F Words, desarrollada por el grupo CanChild en
Canada, que traducida al portugués significa Mis palabras favoritas (Funcionalidad, familia,
salud, amigos, diversion y futuro). Las Palabras F se introdujeron en 2011, a partir de un
estudio de Rosenbaum y Gorter (2012), basado en la estructura del CIF, con el objetivo de
promover el desarrollo integral de los nifios con discapacidad en el que ninguno de los actores
involucrados en la intervencion pueda ser visto de forma aislada, incluidas las familias.

Los autores senalan que F Words realmente ayuda a las personas que trabajan con
nifios con discapacidades y sus familias a comprender los problemas que enfrentan en la vida
real. A partir de este estudio, se desarrollaron pautas para trabajar las palabras favoritas, con
las familias, los profesionales de la salud y, mas recientemente, un enfoque dirigido a las
escuelas. Para las escuelas, la propuesta es que los maestros puedan trabajar con los otros
nifios de la clase, para que entiendan mejor a su compaiiero con discapacidad, favoreciendo
asi la participacion de los nifios con discapacidad en las actividades que se realizan en la

escuela. La siguiente figura sistematiza este enfoque.

Figura 1 — F Palabras preparadas a partir del CIF

El Marco de la CIF y las F-Words
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En esta perspectiva, uno de los conceptos centrales es la participacién, que es

compleja y polisémica y puede ser analizada de diferentes maneras. En el CIF, la
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participacion se define como "participacion en cada situacion de la vida", incluida la vida
familiar, la escuela y la comunidad, siendo crucial para los nifios con discapacidad porque
afecta directamente su bienestar, relaciones sociales, salud mental y fisica. Junto con la
actividad, el medio ambiente es un determinante clave para la promocion de esta
participacion. Aqui, destacamos que es muy importante que el nifio pueda ser un nifio, que
pueda jugar, tener momentos de diversion y compartir experiencias con otros nifios. Por ello,
es fundamental saber qué le gusta al nifio pensar en formas de hacer accesibles las actividades
para su participacion. Esto ayuda al nifio a generar confianza y un sentido de habilidad. Es
necesario, aqui, aclarar los conceptos de capacidad y rendimiento, es decir: la capacidad es lo
que podemos hacer de la mejor manera, mientras que el rendimiento es lo que normalmente
hacemos. Ahora, sabemos que el rendimiento mejora con la practica y, por lo tanto, nuestro
énfasis principal debe estar en la promocién de actividades (ROSENBAUM; GORTER,
2012). Sabemos que muchos nifios con discapacidad pueden verse privados de experiencia, y
esto puede asociarse no solo con su estado de salud, sino también con la falta de
oportunidades y acceso a un entorno que facilite tal posibilidad.

En este articulo, el énfasis estard en la participacion en la escuela, incluidas las
actividades no estructuradas (por ejemplo, amistades, juegos), organizadas (por ejemplo,
deportes y juegos en el patio de recreo, las artes) y en el aula (por ejemplo, trabajo en grupo,
realizacion de tareas). En una reciente revision sistematica de 1828 articulos, Maciver ef al.
(2018) indic6 que la participacion de los nifios con discapacidad esta restringida en la escuela
en comparacion con la de sus compaifieros, lo que puede tener consecuencias significativas
para el rendimiento, la calidad de vida y el bienestar. Es decir, los alumnos con discapacidad
(en este caso, con discapacidad multiple) acaban participando menos en actividades
estructuradas y no estructuradas en el colegio, aspecto que afecta a su experiencia e
interaccion social. En palabras de Maciver ef al. (2018, p. 23), la participacion en la escuela

también puede ser sistematizada:

La participacion escolar incluye actividades activas y significativas (desde
una perspectiva personal o socioecondémica) que son necesarias o deseadas
para cumplir con el papel del estudiante dentro o fuera del contexto escolar.
La participacion en la escuela no es solo actividad en el aula, trabajo escolar
o logros. La participacion incluye eventos escolares, viajes, deportes, artes y
relaciones adultas y amistades con colegas. La participacion escolar se puede
entender en términos de cuanto, con qué frecuencia y qué actividades realiza
el nifio (frecuencia), asi como su experiencia subjetiva (participacion).’
(Traduccion nuestra)

3 Traduccion del original en inglés por Marcia Denise Pletsch.
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En Brasil, el concepto de participacion en la escuela se utiliza poco para guiar
practicas pedagdgicas basadas en la evidencia y mds efectivas. En general, el concepto se
discute a la luz de los principios contenidos en los documentos oficiales que definen la
inclusion educativa como acceso, participacion y aprendizaje (BRASIL, 2008). Esta discusion
se centra en el modelo social de la discapacidad, que tiende a centrarse en la participacion de
estas personas desde el punto de vista politico y de los derechos civiles, pero no en como
afecta el funcionamiento humano, el aprendizaje y el desarrollo de los individuos. Granlund e?
al. (2012), en un estudio realizado en Suecia, encontré6 que los documentos politicos
presentan el concepto de participacion, centrandose mucho mas en aspectos relacionados con
la accesibilidad del entorno escolar que en la experiencia subjetiva de la participacion efectiva
en las actividades escolares.

Por ejemplo, en los nifios con discapacidades, especialmente aquellos con
discapacidades multiples mas graves, las habilidades funcionales son elementos que pueden
afectar su participacion en actividades en el hogar o en la escuela, que, segin Maxwell y
Koutsogeorgou (2012), incluyen hacer la actividad y participar en dicha experiencia. Segin
los mismos autores, la implicacion en las actividades escolares es mayor cuando se piensa y
se hace coincidir. Para ello, es necesario promover el desarrollo de la comunicacion del nifio
con el fin de estructurar el lenguaje y el pensamiento a través de la apropiacion del sistema
simbolico, como ya se evidencid en nuestra investigacion (ROCHA; PLETSCH, 2018; SA;
PLETSCH, 2021). Es decir, la comunicacion alternativa es un instrumento que el sujeto
utiliza como mediador entre ¢l y el mundo que le rodea para comunicarse, expresar sus
sentimientos y deseos. Por lo tanto, al no promover la comunicacion a través de recursos
alternativos, la participacion de estos sujetos se ve afectada. Ademads, tu autonomia para elegir
cuando y coOmo participar acaba por no desarrollarse.

Esto significa que, para la escolarizacion de nifios con discapacidad multiple sin
comunicacion verbal, es necesario ofrecer recursos que puedan implicar el uso de
instrumentos desde los mas sencillos, hechos a mano, hasta los mas complejos
tecnologicamente y de alto costo. Los recursos se pueden clasificar segun su densidad
tecnolodgica (baja, media o alta), como incluso indica el propio CIF. Como ejemplos, de baja
tecnologia podemos mencionar las placas de comunicacion hechas a mano, las placas de
sonido de tecnologia media con uso de computadora y las de alta tecnologia podemos citar
mecanismos de comunicacion que utilizan sensor infrarrojo acoplado a gafas y computadora,

como fue utilizado por el fisico Stephen Hawking.
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Independientemente del recurso disponible a utilizar, es necesario centrarse en la
funcionalidad del nifio, a través de la observacion y la escucha atenta de los profesionales y
familiares involucrados en el cuidado del nifio para una evaluacion efectiva de sus
necesidades. Para ello, es fundamental asegurar, ademas de los recursos materiales, los
recursos humanos como soportes o soportes en este proceso. Estos incluyen a todos los
profesionales y cuidadores que, en el caso de los nifios con SCZV, se han centrado en la
madre, como lo demuestran varios estudios (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 202I;
FLEISCHER; LIMA, 2020; LIMA; SOUZA, 2021; MENEZES et al., 2018; PLETSCH;
MENDES, 2020). Promover programas de intervencion y comunicacion alternativa con la
familia (o en este caso la madre), considerando la realidad rutinaria y social del nifio, ha
demostrado ser prometedor en la literatura cientifica internacional (ROSENBAUM;
GORTER, 2012).

Todavia en términos teoricos utilizamos las referencias de la teoria bioecoldgica y
sistémica del desarrollo humano de Uri Bronfenbrenner. Esta teoria sostiene que la
interaccion entre varios factores (nifio, familia y entorno social/comunitario) y la calidad de
estas relaciones favorecen el desarrollo infantil desde cuatro nucleos: la persona, el proceso, el
contexto y el tiempo. Segin Bronfenbrenner, el desarrollo humano implica una serie de
factores que estan interrelacionados con las caracteristicas personales de cada uno desde el
nacimiento, que se transforman segun el contexto y la realidad social y cultural en la que vive
cada persona. La siguiente figura sistematiza la teoria de Bronfenbrenner mostrando el

dinamismo e interrelacion entre los nticleos que la constituyen.

Figura 2 — Sintesis de la teoria bioecoldgica de Bronfenbrenner
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Fuente: Elaborado a partir de Bronfenbrenner (2012) — (traduccion nuestra)
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Te recordamos que el microsistema se caracteriza por el entorno directo en el que la
persona vive experiencias personales en la familia, escuela, guarderia. El mesocrosistema se
produce cuando existen interrelaciones e influencias reciprocas entre dos 0 mas ambientes en
los que la persona participa activamente. El macrosistema incluye elementos del sistema que
no involucran a la persona como participante activo, sino en los que ocurren eventos que
afectan lo que sucede en uno de los microsistemas, y el exosistema esta formado por el patron
global de ideologias, creencias, valores, religiones, formas de gobierno, culturas y subculturas
presentes en la vida cotidiana de las personas (BRONFENBRENNER, 2012; SA; PLETSCH,
2021).

A partir de estas premisas presentamos los resultados de una investigacion sobre el uso
de recursos de tecnologia asistencial para la promocion de la comunicacion y la participacion
de nifios con SCZV desde las concepciones de los profesionales de la educacion. Es
importante mencionar que la llegada de estos nifios a la escuela aun estd poco investigada, ya
que la mayoria de los estudios desarrollados hasta el momento fueron en el area de salud y
asistencia social (VIANA, 2021). En este sentido, este articulo aporta importantes

aportaciones sobre los caminos y posibilidades para su escolarizacion.

Procedimientos éticos y metodologicos de la investigacion

La investigacion se realizd durante la ejecucion de un Programa de Educacion
Continua que integra un proyecto multidisciplinario, aprobado por protocolo ético 135/2021,
proceso n® 23083.031153/2019-40, estructurado en tres ejes, a saber: 1) niflo y familia; 2)
escuela y maestros; 3) intersectorialidad, en la que se han desarrollado un conjunto de
estudios y acciones intersectoriales entre educacion, salud y asistencia social en la promocion
de la escolarizacion y el desarrollo integral de los nifios con SCZV en la baixada fluminense
(PLETSCH, 2018; 2019). El proyecto esta integrado por unos 50 investigadores de la
Universidad Federal Rural de Rio de Janeiro (UFRRJ), la Universidad Estadual de Rio de
Janeiro (UERJ), la Pontificia Universidad Catoélica de Rio de Janeiro (PUC-Rio), la
Universidad Estadual de Santa Catarina (UDESC) y la Fundaciéon Oswaldo Cruz (FIOCRUZ)
con miembros de la Escuela Nacional de Salud Publica (ENSP) y el Instituto Fernandes
Figueira (IFF).

El Programa de Educacién Continua para 50 profesionales de la Educacion se
desarrollé en una Red de Educacion Municipal de la Baixada Fluminense, en Rio de Janeiro.

Participaron docentes de clases comunes de Educacion Infantil, docentes de Atencion
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Educativa Especializada (AEE), asesores educativos, coordinadores pedagogicos, directores
de escuelas y agentes de apoyo a la inclusion del area de salud y educacion. Es importante
decir que parte de los resultados de este Programa fueron publicados en un articulo anterior
(PLETSCH®; ARAUJO; ROCHA, 2020).

Con una duracion de 120 horas, el Programa comenz6 en formato presencial, pero
debido a la pandemia mundial provocada por el nuevo "coronavirus" (SARS-CoV-2),
declarado por la Organizacion Mundial de la Salud el 11 de marzo de 2020, comenzé a
desarrollarse en formato online con actividades sincronas via plataforma Zoom y asincronas a
través de la plataforma digital online de Facebook, de febrero de 2020 a octubre de 2020,
como lo ampliamente discutido por Pletsch, Araujo y Rocha (2020).

Todas las fases del Programa se estructuraron de manera colaborativa con el equipo
directivo de la Red Municipal participante, a partir de las demandas presentadas por los
equipos escolares que recibieron educacion infantil en sus clases de educacion infantil, en los
afios 2019 y 2020, nifios con sczv, en didlogo con los Lineamientos Curriculares Nacionales
para la Educacion Infantil 2009 (DCNEI) - Resolucion No. 5, del 17 de diciembre de 2009
(BRASIL, 2009), considerando diez ejes, es decir: 1) Conocer la realidad; 2) Postura,
movimiento y alimentacion; 3) Interaccion y Comunicacion; 4) Juegos; 5) Directo para
aprender; ) 6 Derecho a aprender II; 7) Colaboracion e Intersectorialidad; 8) Planificacion
Educativa Individualizada (PEI); 9) Familia; 10) ;Y ahora qué? La vida sigue (BANCO DE
DADOS DO OBEE, 2019-2020).

Durante el Programa, se utilizaron diferentes procedimientos para
sistematizar/estructurar los datos: cuestionarios presenciales y en linea, entrevistas en linea
semiestructuradas, registros en la plataforma digital en linea de Facebook y portafolios con
registros de los participantes sobre su propio proceso formativo. Para este articulo
utilizaremos solo los datos contenidos en los portafolios y registros digitales en [linea
realizados por los participantes durante actividades asincronicas.

Para el analisis de los datos, las referencias de Bronfenbrenner fueron importantes para
discutir las concepciones de los participantes del Programa de Educacion Continua sobre el
uso de recursos de tecnologia de asistencia, ya sea de bajo o alto costo, en la promocion de la

comunicacion y la participacion de los nifios con SCZV en las actividades educativas.

% Esta es la nomenclatura utilizada por la Red Docente en cuestion para los profesionales que actian como
soporte humano y mediador en los procesos de ensefianza en las clases comunes, asistiendo también en las
necesidades de autonomia y atencion esencial del alumnado que presenta este tipo de demanda..
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Tecnologias de asistencia, comunicacion y participacion de nifios con SCZV

Los datos de la investigacion revelaron, desde el principio, la ansiedad de los maestros
y otros profesionales en recibir a nifios con discapacidades multiples en sus escuelas debido a
SCZV. De hecho, el desconocimiento de los docentes con la llegada de estos nifios a clases de
enseflanza comun, que llamamos clases inclusivas, ha sido una constante en nuestras
investigaciones (PLETSCH, 2015; ROCHA, 2014; 2018). Durante las actividades del
Programa de Educacion Continua, qued6 claro que los maestros y otros profesionales de la
educacion no cuestionan la llegada de los nifios a sus clases, sino que sefialaron una falta de
conocimiento sobre como deben actuar, especialmente para promover la comunicaciéon y la
interaccion de estos nifios con los otros nifios de la clase. Para ilustrar coémo los participantes
del programa se apropiaron de nuevas estrategias y conceptos sobre lenguaje y comunicacion,

destacamos el siguiente extracto, extraido del portafolio formativo de uno de los docentes:

Aprendi que el acto de comunicar es integral y que no se puede resumir en
la adquisicion del lenguaje, que los gestos, las expresiones faciales e incluso
las miradas, pueden demostrar sentimientos y posiciones, sin ningun uso de
sonidos. Participar en las actividades del programa me ha proporcionado
que la ausencia de lenguaje o lenguaje deficiente no es un impedimento para
que el sujeto se comunique. Es necesario observar las condiciones que
presenta cada asignatura y estimular tanto la comunicacion como el
aprendizaje, por lo que es importante tener en cuenta con otras formas de
comunicacion que satisfagan las necesidades de cada alumno. Del texto "El
yo y el otro: construimos conocimiento sobre la comunicacion a través del
tacto". En primer lugar, presentamos conceptos y clasificaciones de
discapacidad multiple y lo que estos individuos tienen en comun. También
aprendemos sobre la diferencia entre la comunicacion alternativa y la
comunicacion alternativa tactil. Quedo claro que podemos construir nuestro
material pedagogico de comunicacion alternativa a partir de la realidad de
nuestros alumnos (Profesora de Educacion Infantil que tiene un hijo con
SCZV, matricula realizada en el primer semestre de 2020). (Traduccion
nuetra)

Como podemos deducir del extracto recopilado, la Profesora registrd un conjunto de
sumas de aprendizaje que entiende que son necesarias para trabajar con su alumno con el
SCZV, principalmente sobre el lenguaje y los diferentes modos de comunicacion. En este
sentido, durante el Programa los participantes demostraron que necesitaban revisar su
comprension del lenguaje como una categoria vinculada unicamente a la comunicacion
verbal. Los datos registrados en la plataforma digital muestran que las actividades sincronas y
asincronicas desarrolladas ampliaron esta comprension considerando el habla, la escritura, el
dibujo, los simbolos, los simbolos tactiles, los gestos, las expresiones faciales y el uso de

recursos de comunicacion alternativos elaborados individualmente con imagenes y fotografias
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0 a través de programas previamente existentes, como es el caso del Boardmaker,
mencionado aqui. Sobre este aspecto, el registro en el portafolio formativo muestra esta
comprension: "nos expresamos de diversas maneras, no solo con el lenguaje oral, para que los
nifos con discapacidad puedan comunicarse mediante actos comunicativos, tales como:
mirada, vocalizacion, verbalizacion, gestos, gritos, ira y llanto, formando un conjunto de
habitos comunicativos entendidos por los miembros de la familia y por aquellos que viven de
cerca con estos nifos" (Registro en portafolio, segundo semestre de 2020). Para Margal
(2018), cuando se reconoce el lenguaje y se construyen sus diferentes modos de expresion
verbal, visual, tactil, digital, corporal, complejas asociaciones entre palabras, acciones y
conceptos, que a su vez se forman en la interaccion con el entorno y con el otro.

También se evidencid en los registros en la plataforma en linea que los maestros
entendieron que la falta de comunicacion en nifios con discapacidad multiple puede llevar a su
aislamiento en el aula y, en consecuencia, perjudicar su participacion en actividades y su
desarrollo educativo y social. También registraron que la interaccion al mirar con el niflo, el
uso de recursos, objetos o simbolos téctiles pueden ser utilizados para introducir formas
iniciales de comunicacion, siempre respetando las indicaciones cientificas ya validas. Uno de
los docentes incluso inform6 que "el uso de materiales y recursos de tecnologia asistencial
puede ser una oportunidad para explorar la funcionalidad comunicativa, pues tengo casos de
estudiantes en los que los resultados se produce con el movimiento de los ojos y la expresion
facial, partes del antebrazo, y no de las manos, como solemos estar acostumbrados”
(Inscripcion en un portafolio formativo de un docente que trabaja con nifilos con
discapacidades multiples severas, segundo semestre de 2020).

La importancia de la interaccion por mirada fue registrada por Sa y Pletsch (2021)
durante una investigacion que analizo la participacion de nifios con SCZV en actividades en el
hogar. Los investigadores mostraron que las madres que participaron en el estudio informaron
que conocen a sus hijos no solo por su aspecto y sonrisa, sino también por la forma en que
lloran. Los autores también indicaron la importancia de su participacion en la promocion de
programas de comunicacion alternativos. La evidencia presente en la forma de comunicacion
aqui registrada no puede ser ignorada, principalmente porque estamos discutiendo aspectos de
la escolarizacion de nifios con discapacidades multiples severas, que no son oralizados. Rocha
(2018) en su tesis doctoral mostrd la necesidad de reconocer los pequenos gestos, incluso a
través de la mirada, como punto de partida para introducir recursos de comunicacioén

alternativos, como el uso de tarjetas que contienen, por ejemplo, la eleccion de los alimentos,
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y la indicacion por parpadeo para mostrar la comprension del nifio del significado del si o0 no
sobre lo que quiere comer.

La relacion entre los agentes de dos microsistemas diferentes (escuela y familia) segun
la perspectiva bioecoldgica es fundamental, porque amplia las posibilidades de apropiacion
por parte de los nifios de los simbolos y estrategias empleadas y su consecuente desarrollo. No
tiene mucho sentido usar ciertas estrategias en la familia diaria del nifio y usar otras mas
estructuradas en la escuela. Esto a menudo confunde al nifio. Una de las profesoras dejo
constancia en su portafolio formativo que "creo que es importante integrar a todos los
colegios y familias para un buen desarrollo de estas técnicas de comunicacion. Asi, siempre se
utilizaran todas las herramientas utilizadas para este desarrollo y el estudiante desarrollara
mejores resultados" (Inscripcidon en portafolio formativo, segundo semestre de 2020). Otra

maestra fue en la misma direccion cuando dijo que:

Necesitamos estar conectados para que el trabajo con el nifio tenga éxito.
Estamos involucrando a los padres en una comunicacion alternativa,
compartimos cifras para que el trabajo con el alumno no se fragmente. La
escuela no debe hacer un trabajo aislado, por lo que necesitamos la
participacion de la familia en este proceso (Inscripcion en plataforma digital
de un docente que trabaja en Educacion Infantil con un nifio con SCZV,
primer semestre de 2021). (Traduccion nuestra)

Estos informes indican que la perspectiva bioecoldgica, utilizando las referencias de la
Propuesta de Palabras F' de Rosenbaum y Gorter (2012), basada en la estructura del CIF, que
propone la accidon conjunta con los familiares de nifios con discapacidad, es una iniciativa
importante y necesaria para el desarrollo de la misma. Nuestra investigacion también
comprobd que la participacion de las familias y la oferta de actividades interactivas en el aula
entre los niflos, no solo para favorecer su comunicacion y participacion, termina expandiendo
su inclusion escolar y social. Para ello, se destacé como esencial en este proceso el trabajo
colaborativo entre el docente de la clase docente comun, el docente de la sala de recursos
multifuncional y el agente de apoyo a la inclusion.

Otro aspecto que informaron los participantes del proyecto fue que la introduccion de
estrategias e incluso tarjetas de comunicacion durante los juegos se caracteriza como una
iniciativa prometedora. Por ejemplo, para jugar el nifio necesita seleccionar de alguna manera,
ya sea mirando o inclinando la cabeza o el cuerpo, la carta con el juego de simbolos. En
Educacion Infantil, el juego forma parte de las actividades desarrolladas con los nifios para
apropiarse de diferentes conceptos y procesos psicologicos superiores, como la atencion, la

concentracion, la memoria, la serializacion, la clasificacion, entre otros, de forma interactiva
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con los compaifieros de clase. Es también en este nivel educativo que se promueven acciones
para que el nifio participe, explore, exprese y se conozca. La investigacion de Fernandes,
Santos y Mercado (2019), realizada con madres, mostrd lo importante que era el juego para el
desarrollo de los nifios con discapacidades multiples debido a SCZV. Los datos de la
investigacion revelaron que el juego y los juguetes eran importantes en el desarrollo de los
dos nifios que participaron en la investigacion. El juego a través de la mediacion de un adulto
que cuenta historias también fue evaluado como positivo en el desarrollo de la comunicacion
en nifios con autismo (DELIBERATO; ADURENS; ROCK, 2021). Se evidencia aqui que la
introduccion de estrategias alternativas de comunicacion en la Educacion Infantil, con el
juego como eje central (que involucra recursos de bajo costo) puede ser una iniciativa
potenciadora para la promocion de la comunicacion y la participacion de los nifios en las
actividades escolares.

Para uno de los maestros: "créeme, los juegos y juguetes son excelentes para todos los
nifios, principalmente porque unen a los nifios y favorecen la comunicacion, en la relacion
adulto-nifo, nifo-nifio" (Inscripcion en una plataforma en linea, segundo semestre de 2020).
Aun sobre las estrategias utilizadas, una maestra informé que tiene en su aula "una caja
sensorial que contiene diferentes materiales, con diversas texturas, formas, colores,
funcionalidades, para la exploracion del nifio y mantengo un ojo en las observaciones para
mediar (la mirada, el tacto, la mano sobre la mano, el movimiento de la huella, el punto)"
(Registro en la plataforma en /inea, segundo semestre de 2020).

Corroborando este discurso, traemos la referencia de la investigacion de Margal
(2020), que aproxima el conocimiento de las areas de disefio, salud y educacion, y permitio el
fortalecimiento de acciones dirigidas a reducir las barreras, incluidas las comunicacionales, a
través de juguetes construidos especificamente para las necesidades sensoriales y de
comunicacion de los nifios, o como lo llama el autor, los "objetos sensibles". Esta experiencia
permitio la consolidacion de practicas inclusivas a través de la mediacion —por juguete— de las
relaciones entre los sujetos, a partir del lugar de poder de los nifios con discapacidad. Esto es
lo que el autor define como diversos modos de interaccion.

También destacamos el proyecto "Caixa e Bacia", desarrollado de forma
multidisciplinar, dirigido a la construccion de recursos de estimulacion para nifios de 0 a 3
afnos con SCZV, descrito por Margal (2019). En este proyecto, segun el autor, se basé en la
comprension de que es en el acto del juego que el nifio descubre el espacio, el tiempo,
experimenta las sensorialidades, construye la conciencia del cuerpo y descubre diferentes

formas de expresarse. También se entiende que es a través del cuerpo en movimiento e
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interaccion que el nifio percibe el mundo y construye el lenguaje corporal y la comunicacioén
no verbal. Es decir, te das cuenta de que el cuerpo se expresa. El uso de objetos o juguetes
pedagogicos, en este caso en miniatura, también se destaco en la investigacion de Moreira
(2021), en el desarrollo de la comunicacion tactil alternativa para nifios con discapacidad
visual sensorial multiple.

Otro punto destacado por los maestros sobre las estrategias para introducir y utilizar la
comunicacion alternativa con los nifios con SCZV es que es necesario estar atentos a las
necesidades de cada nifio. El siguiente extracto muestra la preocupacion de uno de los

profesores sobre este tema:

Al elegir las categorias, considero que lo ideal es evaluar la necesidad de
cada estudiante y asi invertir en lo que mejor responde. Siempre he usado
CA, pero veo que necesita ser reinventado para cada estudiante en cada
clase. Verifique cudles son las dificultades de la abstraccion, qué canales
sensoriales responden, si es necesario usar alguna otra funcion de
tecnologia de asistencia para apoyar. Estos recursos y estrategias funcionan
como instrumentos para compensar las limitaciones presentadas,
colaborando en los procesos de enseiianza y aprendizaje de estos nifios
(Inscripciéon en una plataforma online de un asesor educativo, segundo
semestre de 2020). (traduccion nuestra)

Reflexionando sobre los extractos de portafolios y registros en la plataforma digital,
destacamos la importancia que dan los sujetos de investigacion a la implicacion de los nifios
en actividades y participacion en el espacio escolar desde actividades ludicas, utilizando el
juego como estrategia. En palabras de la profesora Maria, "el juego puede favorecer la
convivencia, la participacion, la exploracion, la expresion, conocer la propia experiencia. Es
muy importante que nuestros nifios con alguna discapacidad experimenten todos estos
aspectos en el periodo de Educacion Infantil" (registro en portafolio, segundo semestre de
2020). Esto demuestra que los docentes en sus practicas, a nivel del entorno social, segun el
modelo Bronfenbrenner, reconocen la importancia de ofrecer oportunidades para participar en
una perspectiva inclusiva, promoviendo una experiencia con todos los nifios en el aula.

En resumen, la investigacion indico que el desarrollo de una comunicacion alternativa
puede darse con calidad a través de tecnologia asistencial de bajo costo, asociada a estrategias
participativas que valoran el uso de juguetes y objetos pedagogicos en el aula, cominmente
existentes en la Educacion Infantil. En otras palabras, es posible desarrollar la comunicacion
utilizando recursos y actividades ludicas, con el fin de estimular la participacion de los nifios

con SCZV en las actividades escolares de una manera mas significativa, dando asi mas

calidad a su inclusién educativa. Del mismo modo, el estudio mostrd6 que la teoria
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bioecologica de bronfenbrenner (2012), articulada con la Propuesta de Palabras F elaborada
por Rosenbaum y Gorter (2012), proporciona un apoyo importante para el desarrollo de
estrategias que promuevan la comunicacion y la participacion de nifios con discapacidades
multiples no hablar debido a SCZV. Ademads, esta investigacion sugiere que la accioén
colaborativa entre profesores, profesionales de apoyo (sea de educacion o salud) y miembros
de la familia es fundamental para el aprendizaje escolar y la mejora de la calidad de vida de

estos nifios.
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