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Resumen

Relatamos una experiencia realizada con una persona adulta severamente afectada tanto en lo motriz como en su elocución oral. El trabajo desarrollado con este señor nos llevó a recorrer un camino que, desde nuestra humilde tarea,  la innovación en el uso de ayudas técnicas como en los dispositivos de acceso estuvo a la orden del día. Si bien no creamos nuevos recursos, hemos recreado lo existente adaptándolo a las necesidades del usuario. Asimismo nos permitió enriquecernos como docentes, valorando la importancia de iniciar una práctica a partir de las propias decisiones y consultas del usuario de tecnología asistiva.  
Contenido
Caso: POCHI

Edad: 70
Diagnóstico: esclerosis múltiple en su estado avanzado de la enfermedad
Software de aplicación seleccionado: Plaphoons y Clic.3.0, seleccionados a partir de la  ventajas de ser software gratuito y libre, más la posibilidad de aprovechar sus características de tener barrido automático para su selección.
Ayuda técnica para la ejecución: micrófono y Emuclic (de Antonio Sacco)
Presentación
 Somos  profesoras especializadas en educación de personas  con  irregularidad  motriz  y con formación en Tecnología Adaptada, con una basta experiencia en escuelas especiales y regulares.
Nuestro equipo de intervención lo hemos llamado Nu-Tec, nuevas tecnologías para personas con discapacidad e iniciamos nuestra actividad a partir de 2004 en la ciudad de La Plata, asesorando a profesionales e instituciones que se dedican a rehabilitación y tratamiento de personas con NNEE, haciendo difusión de programas libres y gratuitos, adaptaciones de accesibilidad, formando en el manejo de los mismos, etc. 

También realizamos evaluaciones y consultas tanto en nuestro gabinete como en el domicilio del paciente, acercando algunas de las posibles soluciones que acerca la tecnología, con planes de tratamiento y el asesoramiento de cómo adquirir dichos recursos.
Presentación del caso

El paciente presenta un cuadro degenerativo, que se declara a partir del año 2001, a referencia de la esposa, presenta en el momento de la evaluación un grave imposibilidad de ejecutar cualquiera de  sus actividades cotidianas, comunes a toda persona adulta. Se trata de un empresario, con buena disponibilidad de recursos económicos, médicos e informáticos.

Se encuentra en su casa, asistido por un equipo de cuidados domiciliarios, formado por kinesiólogo, enfermeros durante todo el día, Fonoaudióloga,  y profesor de Educación Física 
Le acercan a su domicilio la información sobre sus finanzas y demás actividades inherentes a  sus negocios.
Es a partir de estos temas de negocios y sus inquietud por volver a tener un mínimo control sobre el mismo que “Pochi” hace contacto con nosotras, a través del kinesiólogo, que plantea la necesidad de buscar un camino de acceso con la computadora y así para estimularlo, ayudarlo en lo anímico, mantenerse en contacto social, y como objetivo ambicioso llegar a chequear sus cuentas bancarias, que es lo que Pochi en concreto nos solicita.
En el transcurso de la evaluación el mismo y el kinesiólogo nos sugieren  que  intentemos usar su mano, ya que a pesar de estar cerrada en puño y flexionada sobre el pecho, el consideraba como movimiento voluntario, la extensión seguida de la  flexión y presión con el pulgar.
Luego de una evaluación inicial y con el comienzo del desarrollo de la primeras sesiones en su domicilio, surgen las siguientes conclusiones:

· La necesidad imperiosa era la comunicación con el entorno inmediato ya que al haber perdido la expresión oral, emitía sonidos ininteligibles, con lo cual  para interpretar una mínima y simple necesidad se comenzaba con una lista interminable de opciones hasta alcanzar su deseo. 

· La necesidad de paciente de mantener un control de finanzas paso a segundo plano haciéndole ver que por encima de la misma se encontraba la tarea simple de encontrar una comunicación más fluida con su familia y asistentes. A lo que el valoró y comprendió rápidamente.
· El entorno familiar no se presentaba como entusiasta en la propuesta, si bien colabora con lo requerido, no cree que el paciente logre alcanzarlo.

· No todos los miembros del equipo de trabajo  domiciliarios estaban involucrados en la búsqueda de opciones.

Objetivos de trabajo
· Elaborar una ficha o plantilla de comunicación sobre necesidades cotidianas.

· Encontrar un modo de ejecución de su computadora personal

· Fusionar ambas cosas con el objeto de que la inquietud por comunicarse  ayude a entrenar  la ejecución en momento en que la sesión ya había concluido

· Empapar a sus asistentes del los recursos informáticos utilizados para que ayuden a entrenar los mismos en diversos momentos de la rutina cotidiana.

Comunicación Alternativa
Se plantea entonces, iniciar el trabajo con el programa Plaphoons y con imágenes, que fueron seleccionadas junto a Pochi, para crear un vocabulario significativo para él. Con las sugerencias del enfermero, que conocía algunos de los tópicos usuales por él, se buscaron imágenes que acompañaran los significados, en diferentes galerías de imágenes (SPC, ClipArt, imágenes de la Web.)
Esto fue posible dado que el nivel de comprensión y de discriminación, no estaban afectados, como así también la lectura comprensiva, que estaba conservada.
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Con este paso sorteamos la dificultad primaria de la comunicación. Decidimos no entregar la plantilla impresa para su selección manual ya que de este modo se iba a dejar de lado la práctica, fundamental, del acceso a la computadora.

Teclados virtuales
Paralelamente, se trabajó la práctica del uso del dispositivo, utilizando teclados alfabéticos primero y silábicos después, realizados con el programa Plaphoons. Como estrategia para variar las actividades y  partiendo de ejercicios de entrenamiento: escribir  frases o palabras cortas y simples activando la opción “leer el mensaje”. Escuchar al final de la tarea su producción le agradaba y estimulaba, lo que significó un gran paso en la recuperación de su autoestima. 
Además se usaron ejercicios creados en Clic.3, (seleccionados de la amplia galería de actividades que se presentan en la página del mismo) que estimularan diferentes aspectos del lenguaje, tanto lectura, comprensión, asociación, sintaxis, etc. Siempre aprovechando l actividad también para el uso intensivo del dispositivo.
Accesibilidad
Se comenzó la tarea tomando en cuenta las sugerencias del kinesiólogo que nos convocara, por lo que primero se intentó la aplicación de un pulsador convencional, de presión. Los intentos fueron fallidos, ya que la espasticidad y coordinación de Pochi estaban tan alterados, que no lograba alcanzarlo, aún buscando posiciones diferentes, y aún cambiando de miembro (pie).
Por ende, debimos buscar opciones creadas para él, por lo que planteamos valernos de su mano en puño, para lograra relajar el pulgar con el cual conseguir el “clic”. Para ello utilizamos agarres para manubrio de bicicleta, los fabricados en goma, por su suavidad y maleabilidad. Dentro del mismo se conectó un “switch” comercial, pero se crearon uno con el acceso al botón en un extremo, y otro con el botón en el medio del cilindro.

Como las dificultades continuaban, porque el paciente, si bien podía pulsar, pero no lograba soltar el switch rápidamente, entonces no se lograba el objetivo de seleccionar la opción deseada, se planteo la fabricación de otro nuevo dispositivo, donde el switch accionara a la inversa, al soltar se producía el “clic”.
Finalmente, ante lo frustrante que resultó el uso del pulgar, se planteo la posibilidad de acceder por medio del soplido, aplicando el programa Emuclic, del ingeniero Antonio Sacco, de La Plata. Ya que aún no tenía el Plaphoons la opción de activar mediante sonido, debimos combinar ambos programas.
Esto significó un nuevo desafío, ya que las dificultades en el control motor de la mano, se dieron también con el soplido, ya que a pesar de disminuir al máximo los umbrales de sensibilidad, para evitar la interferencia del sonido ambiente, Pochi ejercía más duración en el soplido, por lo que se accionaba más tiempo y por lo tanto, más veces de lo deseado, lo que se subsanaría con el uso de micrófonos profesionales para actores o sonidistas, que concentran la recepción del sonido.
En esta instancia, la participación del enfermero fue importante, ya que al compartir gran parte del tiempo en que el paciente desarrollaba sus terapias, sugirió aplicar ejercicios de vocalización que hacia con la fonoaudióloga (pronunciación de sílabas), lo que facilitó la ejecución. 
Asimismo fuimos probando ampliar los parámetros de milésimas de segundos que consideraba el programa para realizar un clic consecutivo a otro, esto ayudo a que esos sonidos que,  por momentos prolongados que emitía Pochi, no activen dos celdas.
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Conclusiones generales
· Nos fue provechoso, enriquecedor y valoramos nuestro quehacer a partir de ir tomando las decisiones junto al paciente, en relación con los recursos, las formas de acceso, la elección de la más simple imagen.
· Pudimos experimentar cómo a pesar de encontrarnos con una amplia gama de recursos en tecnología adaptativa, quizá no todo lo que existe, pero si todo lo que nosotras y quienes nos asesoraban conocían, el camino a recorrer tenia muchos escollos, nada nos resulto inmediatos ni mágico. La tecnología sola  no lo soluciona todo.

·  Concluimos que un  trabajo cohesitivo entre el equipo que sostiene el tratamiento, nos hubiera sido de mucha ayuda para encontrar los caminos a seguir, y así agilizar los buenos resultados y con ello el mejoramiento de la calidad de vida de esta persona.
· La familia de estar comprometida con las posibilidades del paciente y participativa  en la propuesta,  evita que  esta  fracase.
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