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TRABAJO LIBRE

EDUCACION A DISTANCIA PARA ESTUDIANTES CON
PARALISIS CEREBRAL Y NECESIDADES COMPLEJAS
DE COMUNICACION DURANTE LA EMERGENCIA

SANITARIA POR COVID-19

Viera Gomez, Andrea Jimena; Duque Forero, Gina Liliana; Farias, Natalia; Sanchez, Florencia
Universidad de la Republica. Comision Sectorial de Investigacion Cientifica. Montevideo, Uruguay.

RESUMEN

Las escuelas cumplen una funcion esencial para las personas
con paralisis cerebral y, en particular, aquellas con necesidades
complejas en la comunicacion. Sin embargo, a partir de la de-
claracion de emergencia sanitaria las escuelas se vieron obliga-
das a detener los servicios tradicionales y comenzar a ensefar
a los estudiantes en sus hogares. Si bien existen estrategias de
educacion a distancia para mitigar estas interrupciones fisicas.
Cuando las escuelas especiales cierran, enfrentan desafios Uni-
c0s, como la proximidad a los estudiantes y las limitaciones de
la tecnologia. En este articulo, se describen algunas estrategias
que desarrollaron los maestros, en particular, en relacién con los
apoyos a la comunicacion. También se analiza el rol de los cui-
dadores en la educacion a distancia con estos nifios y algunos
desafios sobre el desarrollo de habilidades necesarias para la
implementacion eficaz de este apoyo.

Palabras clave
Educacion a distancia - Paralisis cerebral - Pandemia - Educa-
cion especial

ABSTRACT

DISTANCE EDUCATION FOR STUDENTS WITH CEREBRAL
PARALYSIS AND COMPLEX COMMUNICATION NEEDS

DURING THE COVID-19 HEALTH EMERGENCY

Schools play an essential role for people with cerebral palsy and
those with complex communication needs. However, after the
declaration of a health emergency, schools were forced to stop
traditional services and start teaching students at home. While
there are distance education strategies to mitigate these phy-
sical disruptions. When special schools close, they face unique
challenges, such as proximity to students and the limitations of
technology. This article describes some strategies that teachers
developed, particularly in relation to communication supports.
The role of caregivers in distance education with these children
and some challenges regarding the development of skills ne-
cessary for the effective implementation of this support are also
analyzed.

Keywords
Distance education - Cerebral palsy - Pandemic - Special edu-
cation

Introduccion

La pandemia mundial COVID-19 ha afectado a las personas
con discapacidad en todo el mundo (Organizaciéon Mundial de
la Salud [OMS], 2020) v, en particular, a los nifios y jovenes con
necesidades complejas de comunicacion que no pueden usar su
habla natural para comunicarse

A menudo, las personas con necesidades complejas de comuni-
cacion requieren apoyo de Comunicacion Aaumentativa y Aletr-
nativa (CAA) cara a cara y continuo para promover una compe-
tencia comunicativa. Sin embargo, con el cierre de escuelas y las
restricciones en la movilidad como resultado de la pandemia de
COVID-19, muchos servicios para personas con discapacidad se
detuvieron abruptamente en todo el mundo (Fong et al., 2020).
En este documento se describen las principales acciones frente
a la emergencia del unico centro de educacion especial publica
de la ciudad de Montevideo vy, de referencia en inclusion edu-
cativa de personas con discapacidad motriz para el resto de
Uruguay.

Metodologia

El estudio se realizo desde un enfoque cualitativo con una trian-
gulacion de un cuestionario, una entrevista colectiva y un taller
de narrativas cotidianas.

Participantes

De este proyecto participaron trece docentes, entre maestras,
profesores, e integrantes del equipo de trabajo interinstitucional
de la Facultad de Psicologia y la escuela publica de educacion
especial, ubicada en Montevideo, Uruguay.

Técnicas e Instrumentos

- Cuestionario a maestras:

El cuestionario, tenia como proposito conocer las estrategias
implementadas por las maestras de la escuela durante este afio
de pandemia. Para ello era importante saber como las maes-
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tras habian vivido la pandemia; qué practicas habian tenido que
modificar en el transcurso de la pandemia y a partir de ella; las
estrategias y, en particular, los recursos que desarrollaron para
mantener contacto con los estudiantes y las familias; qué recur-
s0s y estrategias les parecia relevante aprender para mejorar
la comunicacion y el lenguaje con los estudiantes; qué papel
tenian los Sistemas Aumentativos y Alternativos para la Comu-
nicacion (SAAC).

- Entrevista colectiva:

Luego de sistematizar los resultados del cuestionario, y en
acuerdo con la escuela se realizd una entrevista colectiva de
caracter semiestructurado a través de la plataforma zoom, en
donde se indaga como se estaba vivenciando las practicas edu-
cativas en época de pandemia.

- Taller de narrativas cotidianas para docentes:

A partir de la entrevista colectiva y de un trabajo con el equipo
interinstitucional (docentes universitarios y equipo de la escue-
la) analizando los resultados del cuestionario, se visualiz6 la
necesidad de generar un espacio de compartir vivencias rela-
cionadas con la vida cotidiana en la pandemia.

Procedimiento

Paso 1. Desarrollo del cuestionario.

Este cuestionario fue enviado a las maestras y docentes a través
del correo electrénico. Los datos fueron recogidos mediante un
formulario digital construido en (Google Form) que tenia como
proposito conocer e identificar las estrategias implementadas
por las maestras y docentes de la escuela en este ano de pan-
demia; las preguntas iban orientadas a esa consigna. Cada inte-
grante hizo llegar su respuesta por el mismo medio.

Paso 2. Entrevista Colectiva.

La entrevista colectiva fue de caracter semi estructurada y
dirigida por docentes de la Facultad de Psicologia. El objetivo
central de esta instancia fue conocer como estaban desarro-
llando sus tareas cotidianas en la virtualidad, focalizando en las
valoraciones de las maestras sobre las dificultades y posibles
alternativas de resolucion a los problemas presentados por esta
situacion. Cabe destacar que las maestras que forman parte del
equipo interinstitucional fueron participantes al igual que sus
compaiieros pudiendo reflejar en este momento como se esta-
ban organizando en sus practicas de ensefianza.

Paso 3. Taller de Narrativas colectivas para docentes.

El taller estuvo a cargo de las docentes de la Facultad de Psicolo-
gia. El objetivo de este espacio fue trabajar sobre la importancia
de construir una narrativa de la vida cotidiana en situacion de
emergencia, centrandose en las vivencias de la pandemia de los
propios docentes. En este espacio participaron trece docentes.
Se utilizaron herramientas de danza para un caldeamiento vir-
tual desde lo corporal, y herramientas tecnolégicas como la
pizarra de Paddle para construir y compartir las narrativas de
los participantes. Las mismas estaban orientadas con tres en-
cabezados de frases que comenzaban “En la Pandemia: Aprendi,

Descubri, Me frustré”. De esta manera se generd un muro digital
colectivo desde donde se trabajo la importancia de compartir
las experiencias de la actividad profesional en este contexto de
excepcionalidad.

Resultados

La emergencia sanitaria implico un proceso de transformacion
de la escuela y de las rutinas escolares y familiares. Se vieron
interrumpidos los espacios de socializacion y recreacion para
adultos y nifios; los hogares se convirtieron en aulas de clase,
la escuela reconfigurd la fisonomia de sus paredes y espacios
en funcion de mantener un mayor control del aseo y salubridad
para recibir al personal docente y a los nifios.

El cierre de la escuela colabord en un aumento de las desigual-
dades en el ejercicio del derecho a la educacion en esta pobla-
cion. Es evidente que no todos los estudiantes han tenido las
mismas oportunidades de participacion y de acceso a las herra-
mientas tecnoldgicas acordes a sus necesidades que garanticen
la igualdad y equidad para ser educados en este contexto de
excepcionalidad.

No obstante, el retorno a las aulas no ha estado exento de difi-
cultades. Ya que los protocolos que atienden a la presencialidad
necesitan de varios ajustes y adecuaciones para atender las ne-
cesidades de esta poblacion. Cabe sefialar que la mayoria de la
poblacion que asiste a la escuela se encuentra en situacion de
maxima dependencia y necesita de apoyos y asistencia con-
tinua para desplazarse y realizar actividades de la vida diaria
como alimentarse o ir al bafio.

A continuacion, se describe la experiencia de los docentes de la
educacion a distancia de estos nifios y adolescentes. La viven-
cia en relacion con la pandemia y el impacto en sus practicas
de ensefianza. Las oportunidades de cambio y adaptacion a las
nuevas practicas de ensefianza. El uso de recursos y herramien-
tas tecnolégicas accesibles, como estrategias de intervencion.
El uso de SAAC, para fomentar la comunicacion y participacion
en clave de derechos. El rol que cumplen las familias en este
proceso de adaptacion educativa a distancia.

Desafios de la educacion a distancia

El total de las maestras coincidieron que han vivenciado la pan-
demia con estrés y cambios en el estado emocional, transitando
por sentimientos de angustia, incertidumbre, ansiedad, sintién-
dose en ocasiones superadas y agotadas por la situacion. Esto
implicd que se generara un protocolo para cuidar y proteger la
integridad del equipo de maestras y docentes, que se encon-
traban en factor de riesgo o que precisaban mayor contencion.

Oportunidades de cambio y adaptacion

Las actividades académicas se vieron sujetas a modificaciones
y cambios constantes, convirtiéndose en un desafio en la adap-
tacion de las planificaciones, propuestas y consignas, para lle-
gar a los estudiantes a través del apoyo de sus familias.
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La pandemia sin duda alguna marcd un antes y un después en
las l6gicas de intervencion, debido a que previo a la emergencia
sanitaria las maestras y docentes designaban todos los proce-
sos de ensefianza - aprendizaje en el escenario de la escuela,
asi como el uso de herramientas tecnoldgicas eran adaptadas
y orientadas por parte de los referentes educativos desde su
especificidad; y con la aparicion de la pandemia se visualizaron
cambios repentinos en la intervencion donde los procesos se
vieron forzados, dando paso a una reinvencion colectiva, en las
précticas educativas, permitiendo tener mayor sinergia entre el
equipo de maestras y docentes para el uso y la formacion en
recursos tecnoldgicos accesibles, asi como el conocimiento de
diferentes plataformas educativas.

Otra barrera es que las maestras experimentan ciertas limita-
ciones formativas en Tecnologias de la Informacion y Comuni-
cacion. Por lo que no sienten estar preparadas para ensefiar en
linea y no pueden garantizar la participacion de los estudiantes,
especificamente para los estudiantes con necesidades comple-
jas de comunicacion.

Relacion escuela-familia

Con el efecto de cambio que trajo la pandemia en las dinamicas
educativas, familiares y sociales; algo que se fortalecio fue el
vinculo de las maestras con las familias quienes adoptaron el rol
de mediadores desde las casas para transmitir la informacion a
sus hijos, orientados por las maestras en las practicas educati-
vas cotidianas.

Por otra parte; se articul6 el uso de herramientas de uso comdn
para las familias como WhatsApp (mensajes y videollamadas),
CREA, YouTube, Matific; aprendiendo progresivamente el uso
de otras aplicaciones - plataformas como Conference, Zoom,
Recorder, Meet, Arasaac, juegos en linea, biblioteca de CEIBAL,
etc. También, en este proceso se han asumido retos como la
conectividad, la falta de recursos tecnoldgicos, el bajo o nulo
conocimiento de los dispositivos electronicos, entre otros.

La comunicacion y participacion en clave de derecho

Las maestras resaltaron que ha sido de vital importancia apuntar
al conocimiento y uso de herramientas y recursos tecnoldgicos
que sean accesibles; que permitan la participacion de los es-
tudiantes en las diferentes propuestas, siendo la comunicacion
un derecho fundamental en el proceso de aprendizaje, poniendo
de base las formas, los medios e incluso los dispositivos que
necesitan los estudiantes para que esta sea efectiva. De alli el
valor del uso de los SAAC siendo este un recurso diferente al len-
guaje hablado que posibilita que los estudiantes que presentan
dificultades en el lenguaje oral aumenten y compensen alterna-
tivamente la comunicacion a través de pictogramas ya sea con
alta tecnologia adaptada en dispositivos y aplicaciones o baja
tecnologia con el uso en formato papel - impresos. Una de las
ventajas que presentan los SAAC es que permiten hacer sinergia
y se complementan con otras herramientas - aplicaciones - pla-

taformas - insumos; lo cual ha sido favorable para las maestras
en el desarrollo y la ejecucion de sus planificaciones.

Impactos de la educacion a distancia en estudiantes

con discapacidad y sus familias

El primer impacto es economico ya que se requieren mas tiem-
po y recursos para que los estudiantes con discapacidad partici-
pen activamente en el aprendizaje. Esto incluye equipo, acceso
a Internet y materiales y soporte especialmente disefiados. Esto
hace que el aprendizaje sea mas costoso para los estudiantes
y sus familias.

Asimismo, perder el acceso a las comidas escolares y jugar con
los amigos es otro aspecto clave.

El rol de la familia en este proceso es de vital importancia y ha
tenido variaciones en el tiempo segln las necesidades que se
van presentando. No obstante, cuando no hay una participacion
continua y activa de parte de las familias, el nifio o adolescente
queda en un lugar totalmente pasivo y con una exclusion mucho
mas aguda de lo que ya estaba habitualmente.

Por otra parte, existe preocupacion que la falta de servicios lle-
ve a la regresion en los nifios con discapacidad y también el
impacto del aislamiento en el hogar en el estrés y las practicas
de los padres.

Discusion

La pandemia por COVID-19 ha puesto al descubierto problemas
y desafios de equidad que enfrentan todos los estudiantes, pero
especialmente para los estudiantes con discapacidad (Kaden,
2020; Sullivan et al., 2020).

En una primera instancia de la pandemia fue necesario adaptar,
como casi en todas las escuelas del pais, las practicas educa-
tivas. Sin embargo, en la escuela especial para nifios y adoles-
centes con discapacidad motriz, se vieron interpelados por la
alta dependencia de la poblacion, en donde en la mayoria de los
estudiantes necesitan la asistencia de un adulto de forma per-
manente para desarrollar actividades de la vida cotidiana. Esto
se profundiza aun mas cuando el sujeto no se comunica desde
el lenguaje oral, siendo usuario de SAAC.

Por lo tanto, desde la escuela fue necesario implementar un in-
tercambio permanente con las familias y cuidadores de los nifios
para promover estrategias de trabajo conjunto a distancia con el
fin de ayudarlos en la facilitacion e implementacion de los SAAC.
En otros estudios similares sobre educacion a distancia en con-
texto de pandemia en estudiantes con discapacidad, los maes-
tros reportan que sus estudiantes tenian dificultades con el ac-
ceso a la tecnologia adecuada o a los dispositivos necesarios
para un entorno de aprendizaje en linea (Hamilton et al., 2020).
En esta direccion, las maestras de la escuela plantearon que fue
necesario adaptar las practicas educativas en nifios y adoles-
centes usuarios de CAA, esto implico una evaluacion y adapta-
cion de los Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunica-
cion y estrategias de ensefianza a distancia para su uso.
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Asimismo, otro aspecto central es la falta de formacion de los
docentes en el uso de recursos tecnoldgicos para enfrentar las
barreras de ensefiar a estudiantes con discapacidad en un en-
torno en linea. Si bien se han ensayado algunas soluciones en la
escuela (Pefia, 2020), estas resultan insuficientes para atender
el desborde docente frente a la instalacion de esta situacion con
sus estudiantes.

Otros estudios han planteado que los educadores han apren-
dido que ensefar en el entorno del aula y brindar instruccion
en un entorno en linea no solo es diferente, sino desafiante
(Young & Donovan, 2020). En este sentido, el entorno virtual de
aprendizaje plantea varias dificultades para los maestros y en
particular para los de educacion especial, ya que no pueden
brindar los apoyos adecuados para atender las necesidades de
sus estudiantes, especialmente aquellos con discapacidades
multiples o mas significativas. En tal sentido, el desafio es mas
dificil para los estudiantes con discapacidades que necesitan de
ayudas técnicas especificas para asistencia en el habla o fisicas
(Schaeffer, 2020).

Cabe sefalar que las familias de nifios con diferentes disca-
pacidades y trastornos de la comunicacion enfrentan diversas
barreras de por si a la hora de proveer los cuidados plenos para
el desarrollo de sus hijos. El brote de COVID-19 probablemente
ha profundizado estos aspectos, posiblemente causando otros
problemas a estas familias. Esto puede estar afectando nega-
tivamente la calidad del cuidado de los padres y, por supuesto,
teniendo efectos directos en la disponibilidad para atender las
necesidades de comunicacion de sus hijos.

Por otro lado, hay que mencionar que las familias de estos nifios
suelen tener una importante carga financiera para atender los
problemas en el habla y el lenguaje de sus hijos.

No obstante, no podemos olvidar la importancia de atender el
desarrollo de la comunicacion y el lenguaje. La mayoria de los
nifios que asisten al centro se encuentran en el periodo critico
del desarrollo del lenguaje, y probablemente enfrentaran varios
problemas que impactan en su escolaridad, en su inclusion so-
cial y en su calidad de vida en el futuro. De hecho, la edad es
uno de los factores mas importantes en el desarrollo del lengua-
je. La complejidad de la relacion entre el desarrollo del lenguaje
y otras areas del desarrollo cognitivo, son otros indicios de la
importancia de la intervencion temprana para los nifios que ne-
cesitan este tipo de atencion.

Conclusiones

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefial6 que se debe
prestar especial atencion a las personas con discapacidad du-
rante la pandemia de COVID-19.

Asimismo, la relatora especial de la ONU, Catalina Devandas
(ONU, 2020), planted que los derechos de personas con dis-
capacidad pueden verse vulnerados en este contexto de “dis-
tanciamiento social”. De hecho, las reglas de distanciamiento
social sugeridas podrian llevar, si la emergencia continda el

tiempo suficiente, a cambios culturales. Por lo tanto, es nece-
sario atender la vulnerabilidad que produce la reconfiguracion
de las relaciones sociales en esta poblacion en el contexto de
emergencia sanitaria.

El brote de COVID-19 y el cierre de la mayoria de los centros
donde reciben distinto tipo de ayudas y apoyos privan a los ni-
fios con discapacidad de una atencion crucial para su desarrollo
cognitivo y afectivo, causando numerosos problemas para ellos
y sus familias. Como tal, es fundamental encontrar una solucion
para mantener este tipo de apoyos a estos nifios en estos mo-
mentos, cuando la presencialidad en los centros educativos se
ve limitada.

En este trabajo se observd que resulta necesario fomentar espa-
cios de reflexion sobre las practicas educativas, para analizarlas
y transformarlas, pero también como un espacio de apoyo logis-
tico y emocional para los docentes, los alumnos y sus familias.
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