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Resumen. Las personas con sindrome de Rett y otras condiciones neuroldgicas,
en particular personas con dificultades motrices y en el habla, encuentran limi-
taciones en el acceso a la comunicacion. El objetivo del Proyecto EntteR es el
desarrollo de estrategias de accesibilidad comunicacional para la participacion
social de este grupo poblacional haciendo uso del potencial de las Tecnologias
de la Informacién y la Comunicacion (TIC), y en particular de las Tecnologias
Digitales (TD). Partiendo en el afio 2024 de un grupo de 25 personas sobre un
potencial de 95, se trabajara con una seleccion de multiples casos de acuerdo a
las condiciones de los mismos y la factibilidad de desarrollo de las mencionadas
estrategias. Cada una de ellas abarcard las siguientes fases: a. evaluacion de ac-
cesibilidad, b. compilacion funcional de tecnologias, c. capacitacion de recursos
humanos del territorio, y d. seguimiento y actualizacion. Como resultado se
busca el incremento de la accesibilidad del grupo destinatario, la federalizacion
del impacto social del proyecto, el desarrollo cientifico tecnoldgico, y la im-
plementacidn, transferencia y generacion de conocimiento. Adoptaremos una
perspectiva federal, situada e interdisciplinaria, y una modalidad de trabajo hi-
brida con instancias presenciales y remotas, moévil: trasladandonos dentro de
Rosario, sus cercanias y a localidades mas alejadas dentro del pais; y reticular:
en red con profesionales competentes en accesibilidad cercanos a la localidad
donde reside la persona destinataria de la estrategia.

Palabras clave: Accesibilidad, Discapacidad motriz, Sindrome de Rett, Tecno-
logias digitales, Vinculacién cientifico tecnoldgica.
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Abstract. People with Rett syndrome and other neurological conditions, in par-
ticular people with motor and speech difficulties, encounter limitations in ac-
cess to communication. The aim of the EntteR Project is development of com-
munication accessibility strategies for this population group, making use of the
potential of Information and Communication Technologies (ICT), and in par-
ticular Digital Technologies (TD). Starting in 2024 with a group of 25 people
out of a potential of 95 people, a selection of cases will be worked with accord-
ing to their conditions and the feasibility of developing the strategies. Each of
them will cover the following phases: a. accessibility assessment, b. functional
compilation of technologies, c. training of human resources in the territory, and
d. monitoring and updating. As a result, the aim is to increase the accessibility
of the target group, the federalisation of the social impact of the project, the sci-
entific and technological development, and the implementation, transfer and
generation of knowledge. We will adopt a federal, situated and interdisciplinary
perspective, and a mixed work modality with face-to-face and remote instances,
itinerant: moving within Rosario, its surroundings and to more distant localities
within the country; and reticular: in network with competent professionals in
accessibility close to the locality where the target person of the strategy resides.

Keywords: Accessibility, Motor disability, Rett Syndrome, Digital technolo-
gies, Scientific and technological agreements.

1 Introduccion

En esta comunicacion vamos a describir el proyecto "Punto tecnolégico para la acce-
sibilidad de personas con sindrome de Rett y otras condiciones neuroldgicas" finan-
ciado por el ex Ministerio de Ciencia, Técnica e Innovacion Productiva (MinCyT) de
la Nacion —actual Secretaria de Innovacion, Ciencia y Tecnologia (ICT) dependiente
de la Jefatura de gabinete de Ministros— a partir de la Resolucion RESOL-2023-797-
APN-MCT en el marco de la convocatoria “Proyectos Especiales de Innovacion So-
cial (PEIS)” 2023. La misma busca promover dinamicas de innovacion entre actores
sociales y entidades del Sistema Nacional de Ciencia, Tecnologia e Innovacién
(SNCTI) a fin de generar nuevas modalidades de resolucion de problematicas sociales
ylo productivas reconocidas como tales por los actores involucrados en el territorio.
Est4 orientada a cofinanciar proyectos que tengan como objeto contribuir al disefio e
implementacién en territorio de soluciones tecnoldgicas que mejoren la calidad de
vida y el desarrollo de las comunidades. Con este fin, promueve el vinculo bidireccio-
nal entre el SNCTI y las entidades de la sociedad civil de las comunidades locales
hacia la generacién, el desarrollo y el uso de tecnologias productivas, organizaciona-
les, de insumos y/o de procesos. El cardcter de la convocatoria es esencialmente aso-
ciativo.

El Proyecto mencionado resultd financiado en el marco de esta convocatoria y se
encuentra actualmente en desarrollo. Al respecto, interesa compartir el desafio que
como investigadores del CONICET asumimos al conformar un ntcleo y marco aso-
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ciativo de un proyecto que tiene como eje la vinculacidn cientifico tecnoldgica desde
una perspectiva federal, situada e interdisciplinaria.

El presente trabajo se organiza en tres secciones: (1) los fundamentos y objetivos que
originan el proyecto, (2) la asociatividad y dindmica para la innovacién propuesta
para su desarrollo y (3) resultados, que sintetiza el estado de avance del proyecto, los
instrumentos de recoleccion de informacion y el desarrollo de una estrategia de acce-
sibilidad comunicacional en el ambito educativo y hogarefio. Por dltimo, se cierra el
articulo con algunas palabras finales.

2 Fundamentos y objetivos

2.1  Personas con sindrome de Rett y otras condiciones neuroldgicas

El sindrome de Rett es un desorden del neurodesarrollo no degenerativo y de base
genética que afecta, la gran mayoria de las veces, al sexo femenino. 1 de cada 10.000
a 15.000 nifias podria tener sindrome de Rett [1]. Se produce por mutaciones de los
genes MECP2 ligado al cromosoma X: gen maestro regulador y encargado de generar
las proteinas necesarias para el adecuado funcionamiento del sistema nervioso central
(cerebro) y de gran parte del organismo. A raiz de la afectacion del sistema nervioso
se generan problemas en el &rea cognitiva, sensorial, motora, conductual, respiratoria,
digestiva y cardiaca. Aproximadamente a partir de los 6 meses de vida de la persona
con sindrome de Rett, se produce un periodo de regresion o de estancamiento en el
desarrollo de sus habilidades adquiridas. Se generan pérdidas de las habilidades lin-
guisticas, problemas motores, de coordinacion, pérdida del contacto visual y del uso
funcional/propositivo de las manos; que se continda por la adopcién de movimientos
repetitivos o estereotipias [2]. Asimismo, el Sindrome de Rett es una condicién con
alta carga psicosocial para el paciente y su familia. Causa un impacto significativo en
la calidad de vida del conjunto, por lo que es relevante promover formas de afrontar la
situacion [2].

Otras condiciones de origen neuroldgico son la Encefalopatia Crénica No Evolutiva
(ECNE), Accidente Cerebro Vascular (ACV) espontaneo o por Traumatismo Encéfa-
lo Craneano (TEC) y Enfermedades de la Neurona Motora (ENM) degenerativas co-
mo ser Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

2.2  Demanda social

Las personas con sindrome de Rett y otras condiciones neuroldgicas, en particular con
dificultades motrices y en el habla, encuentran limitaciones en el acceso a la comuni-
cacion y, por lo tanto, para su participacion social en los diferentes contextos que
podrian habitar: educativo, laboral, doméstico, etc. Las Tecnologias de la Informacion
y la Comunicacion (TIC) y en especial las Tecnologias Digitales (TD) (hardware y
software) evidencian tener un gran potencial para mediar el desarrollo de estrategias
de accesibilidad comunicacional reconocido en los instrumentos juridicos que respal-
dan los derechos de las personas con discapacidad: Art. 9 de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) [3]; Ley Nacional 26.378 [4] y la
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Observacion general n°2 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad al Art. 9 [5]. De ello tratan los trabajos de investigacion previos llevados ade-
lante por Maria Andrea Guisen, directora de este proyecto [6] [7].

A su vez, cada vez mas estudios prueban que los sistemas de seguimiento ocular (tra-
cking eye) en combinacién con los sistemas de comunicacién aumentativa y alternati-
va digitales y dinamicos, propician la creacion de soluciones hacia la accesibilidad
comunicacional de personas con sindrome de Rett. Esta via requiere del entrenamien-
to de la mirada a fin de desarrollar competencias motrices y digitales para realizar
eventos voluntarios en la interfaz de usuario haciendo uso del iris para mover el cur-
sor y de la permanencia de la mirada o de un pulsador externo para clickear [8] [9].
Sin embargo, (a) la escasa cantidad y concentracion territorial de grupos interdiscipli-
narios con los conocimientos, infraestructura y tecnologias necesarias para desarrollar
estrategias de accesibilidad orientadas a personas con condiciones neuroldgicas y (b)
el alcance excluyente a las tecnologias y prestaciones requeridas para el logro de la
mayor accesibilidad posible en cada caso; limitan el desarrollo de dichas estrategias
[10]. En su conjunto, estas circunstancias constituyen la demanda social a la que se
intenta responder con la implementacion del Proyecto “Punto tecnologico para la
accesibilidad de personas con sindrome de Rett y otras condiciones neuroldgicas”,
renombrado para facilitar su recepcion como “EntteR: estrategias de accesibilidad”.
Los potenciales destinatarios de las estrategias de accesibilidad a desarrollar, pobla-
cién objetivo del proyecto, son 95 en total. Lo constituyen 53 personas miembro de la
Fundacién SinRett Argentina distribuidas en todo el pais, y 38 personas del Equipo
Neuro. Se trabajara con una seleccion de casos multiples de acuerdo a las condiciones
de los mismos y la factibilidad de desarrollo de las estrategias.

La Secretaria de ICT reconoce la vacancia de soluciones ante el problema aqui descri-
to en el Plan Nacional de Ciencia, Tecnologia e Innovacién (PNCTI) 2030! [11] y en
los Temas Estratégicos 20222 [12]; a la vez que convoca a los investigadores a gene-
rar procesos de Investigacion, Desarrollo e Innovacién (1+D+1) con alto impacto so-
cial en torno a la accesibilidad de las personas con discapacidad y en vinculacién con
entidades de la sociedad civil.

2.3 Objetivos del Proyecto EntteR

En este marco, el objetivo del Proyecto EntteR es desarrollar estrategias de accesibili-
dad comunicacional para la participacion social de personas con sindrome de Rett y
otras condiciones neurologicas, especificamente con dificultades motrices y en el
habla, haciendo uso del potencial de las TD. Su finalidad apunta a la misién n°4 del
desafio 1 del Plan Nacional de Ciencia, Tecnologia e Innovacién 2030 (MinCyT),
Ley Nacional 27.738 [13], y los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) n°3 “Salud
y bienestar” y n°4 “Educacion de calidad” [14].

Especificamente en el desafio 1 “Erradicar la pobreza y reducir la desigualdad y la vulnera-
bilidad socioambiental”, mision 4 “Inclusion social de las personas con discapacidad” (p.
38).

Topico “Desarrollo y tecnologia social - Discapacidad”.
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Se propone crear un punto tecnolégico centrado en el desarrollo sustentable de estra-
tegias de accesibilidad comunicacional destinadas a la poblacion objetivo desde una
perspectiva federal, situada e interdisciplinaria. Cada estrategia abarcara las siguientes
fases: a. evaluacion de accesibilidad, b. compilacion funcional de tecnologias, c. ca-
pacitacion de recursos humanos del territorio, y d. seguimiento y actualizacion.

Como resultado, se espera el incremento de la accesibilidad de los destinatarios de las
estrategias; la federalizacion del impacto social del proyecto; el desarrollo cientifico
tecnolégico; y la implementacion, transferencia y generacion de conocimiento.

En esta direccion, se proponen los siguientes objetivos especificos:

a) Acondicionar una sede fisica donde desarrollar las estrategias de accesibilidad
de las personas del grupo objetivo. Para quienes no puedan trasladarse a la sede,
adoptar una modalidad mévil: traslado dentro de Rosario, a localidades vecinas y
eventualmente, a otros puntos més alejados del pais para realizar las fases a y b del
desarrollo de las estrategias de accesibilidad; remota: avanzar en las fases ¢ y d me-
diante sesiones de trabajo on-line; y reticular: en vinculacién con recursos humanos
cercanos al domicilio de la persona destinataria que puedan formarse como referentes
locales para la sustentabilidad de las estrategias desarrolladas y en desarrollo.

b) Desarrollo cientifico tecnoldgico para:

e En las evaluaciones de accesibilidad, elaborar instrumentos que nos permitan
relevar mediante técnica etnografica las caracteristicas psicomotrices, intere-
ses, condiciones de vida y de accesibilidad de las personas destinatarias.

e En las compilaciones funcionales de tecnologias, a través de la técnica expe-
rimental e incremental, compilar una cantidad de tecnologias compatibles en-
tre si que, en su conjunto, constituyan un sistema que permita al usuario me-
jorar sus condiciones de accesibilidad. Esto implica el desarrollo y configu-
racién de tecnologias (en lo posible de bajo costo, libre acceso y codigo
abierto) y la adquisicion de tecnologias comerciales.

c) Implementar conocimiento ya existente en el SNCTI para: en las evaluaciones
de accesibilidad, identificar un movimiento con el que la persona pueda emular el
mouse en la interface de un dispositivo, cuidando las condiciones de ergonomia. A
este fin, probar el uso del piso tecnoldgico (periféricos, rampas digitales, software,
dispositivos, etc.) hasta encontrar las tecnologias adecuadas. Se empleard la técnica
exploratoria, partiendo de la informacion previamente relevada respecto del factor
motriz. En las compilaciones de tecnologias, analizar la funcionalidad de los elemen-
tos a compilar priorizando su rendimiento y condescendencia con los requerimientos
del usuario.

d) Hacia la transferencia de conocimientos, mediante el desarrollo de las estrate-
gias de accesibilidad, especificamente la fase ¢ “capacitacion en territorio”, formar
recursos humanos implicados en las probleméticas de accesibilidad abordadas para la
construccion de capacidades colectivas y apoyo a las personas destinatarias en la
apropiacion subjetiva y uso en contexto de las tecnologias. Realizar una jornada de
formacidn a los actores sociales de las comunidades locales respecto del potencial de
las TD aplicadas a la accesibilidad comunicacional de la poblacién objetivo. Registrar
y analizar la ejecucion progresiva del proyecto hacia la generacion de nuevo conoci-
miento.
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3 Asociatividad y dindmica para la innovacion

La sinergia entre las instituciones asociadas tiene el potencial necesario para generar
una dindmica innovadora hacia la resolucién del problema planteado. Ante el desafio
propuesto, se unen al CONICET y la fundacion Sindrome de Rett Argentina, el Cen-
tro de rehabilitacién, estimulacion temprana y servicio de apoyo a la integracion esco-
lar “EquipoNeuro” ubicado en Rosario, Santa Fe; y las siguientes instituciones del
SNCTI: el Centro de Investigacion y Desarrollo en Tecnologias Especiales (CeDITE)
de la Universidad Tecnoldgica Nacional (UTN) Facultad Regional Rosario (FRRO0), la
catedra de “Patologia y terapéutica fonoaudioldgica en la pardlisis cerebral” de la
Escuela de Fonoaudiologia de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de
Rosario (UNR), y el Programa “Educaciéon y Sociedad. Hacia una mayor inclusion
educativa” de la Secretaria de Extension y Cultura de la Universidad Nacional del
Litoral (UNL) con sede en la Facultad de Humanidades y Ciencias.

El grupo de trabajo se conforma actualmente por, aproximadamente, 25 personas
pertenecientes a las instituciones mencionadas, y es naturalmente interdisciplinario.
Lo integran: tecnélogos/as, terapeutas, investigadores/as especialistas en accesibili-
dad, educadores/as, y familiares del grupo objetivo. A su vez, en la organizacién de
EntteR distinguimos 6 subgrupos: (1) de direccion y gestion del financiamiento, (2)
CONICET/académico, (3) terapéutico, (4) técnico, (5) de capacitacion comunitaria, y
(6) de comunicacién.

4 Resultados

4.1  Estado de avance del Proyecto

El proyecto lleva 7 meses de implementacion. A la actualidad se ha avanzado en una
cantidad de tareas de las cuales se nombran a continuacion solo algunas pertinentes a
este articulo:

La puesta de una primera jornada de formacién al equipo de trabajo de EntteR com-
pleto titulada “Metodologia para el desarrollo de estrategias de accesibilidad en per-
sonas con condiciones neuroldgicas: fases, registro, criterios y tecnologias™.

La elaboraron de documentos que resguardan la seguridad del trabajo experimental:
hoja de informacion, compromiso de confidencialidad y consentimiento informado;
su evaluacion por parte del Comité de Etica y Seguridad del Trabajo Experimental
(CEySTE) del Centro Cientifico y Tecnolégico (CCT) de Santa Fe del CONICET; y
aplicacion.

La adquisicion e inventariado del piso tecnoldgico compuesto por periféricos tradi-
cionales, variaciones con disefio universal y alternativos, dispositivos hardware y
software, y licencias de software. Ejecucion del financiamiento y rendicién de gastos.

La elaboracion y aplicacion de instrumentos de registro de informacion previos y
durante el desarrollo de las estrategias. Configuracion de la plataforma digital donde
archivar los registros para su posterior analisis mediante procesos colaborativos de
trabajo.
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El relevamiento de un primer grupo de destinatarios conformado por 25 personas
residentes en la provincia de Santa Fe, Buenos Aires y Entre Rios; de las cuales el
32% tiene sindrome de Rett y el 68% otras condiciones neuroldgicas. 19 son nifios
entre 2 y 12 afios, y 6 son jovenes entre 19 y 32 afios.

Desarrollo completo de 3 estrategias de accesibilidad de personas con condiciones
neuroldgicas: una joven de 24, un joven de 19 afios y una nifia de 12 afios. Y evolu-
cion en la fase 1 de la estrategia de una nifia de 5 afios con sindrome de Rett. Los 4
destinatarios que abordamos hasta el momento, residen en Rosario (provincia de San-
ta Fe).

4.2 Instrumentos de recoleccion de informacion

En las siguientes tablas se sistematizan los datos que se relevaron antes y durante el
desarrollo de las estrategias de accesibilidad mediante cuestionarios con preguntas
abiertas, preguntas cerradas, y opciones mdltiples; y con registros audiovisuales (fo-
tos, videos y audios). Previo al comienzo, se recopilaron algunos datos personales
basicos de los destinatarios a fin de planificar la logistica y factibilidad del proceso:
edad, residencia, nimero de contacto de quien oficia de adulto responsable, dia y
horario de sesiones de su terapeuta del lenguaje y la comunicacién de referencia.

Luego, los datos se agrupan a partir de las fases del desarrollo.

Tabla 1. Fase 1: evaluacion de accesibilidad.

Variables

Indicadores

Obijetivo y técnica

Caracteristicas de
personalidad

Condiciones de vida

Caracteristicas mo-
trices

Caracteristicas de la
comunicacion

Método de se-
fialamiento

Certificado Unico de
Discapacidad
(CUD), y observa-

Cardcter, gustos e intereses

Grupo de apoyo (familia, docentes, terapeu-
tas, etc.) cobertura médica, vivienda, trans-
porte.

Control cefélico, cdmo se sienta y traslada,
parte del cuerpo con la que realiza movimien-
tos voluntarios, tonicidad muscular.

Bi/multi modal. Aumentativa y/o alternativa,
uso de pictogramas y fotos, oral tradicional,
escrita a mano alzada, escrita digital, lectoes-
critura alfanumérica. Uso de sefias propias,
uso de Lengua de Sefia Argentina (LSA).
“Si” y “no” mediante gestos faciales de gusto
o disgusto. Si sefiala, indicar con qué parte
del cuerpo.

Directo sefialando, indirecto para elegir una
de varias opciones que se le ofrecen, variable
segun el contexto.

Diagndstico médico complementado, y des-
cripcion subjetiva por parte del adulto res-
ponsable.

Identificar el proble-
ma a abordar: las
tareas que el destina-
tario precisa realizar
para participar en un
contexto determinado,
y las dificultades de
accesibilidad que se
lo impiden; y plantear
los objetivos a alcan-
zar.

Técnica: etnogréafica.
Instrumentos para la
recoleccion de infor-
macion de primera
fuente. Cuestionario
con preguntas abier-
tas, selecciéon multiple
y cerradas. Entrevis-
tas a grupo de apoyo.
Lectura de informes
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ciones

Contextos de partici-
pacion.

Problema de accesi-
bilidad.

Educativo: escuela, modalidad, nivel, com-
pleto/incompleto, Proyecto Pedagdgico para
la Inclusién (PPI), aprendizaje de la lectoes-
critura. Hogarefio y actividades de la vida
diaria. Laboral: entidad, puesto/cargo. Social:
club, deportes.

Tareas y actividades a realizar; y competen-
cias y limitaciones para su resolucion.

médicos o educativos.
Analisis de la infor-
macion para la enun-
ciacion de los objeti-
VOS.

Tabla 2. Fase 2: compilacién tecnoldgica.

Variables

Indicadores

Obijetivo y técnica

Periféricos probados
y seleccionados

Softwares probados
y seleccionados

Dispositivos proba-
dos y seleccionados

Tradicionales, variaciones de originales,
adaptados, alternativos. Adquiridos, fabrica-
dos.

Privativos, de libre acceso. Configurados,
cerrados.

Teléfono mavil, notebook, tablet, All in one
con tracker ocular integrado. Caracteristicas
técnicas (tamafio de la pantalla, sistema ope-
rativo, procesador y almacenamiento). Modo
de adquisicidn (particular, obra social, es-
tado, donacidn de un privado)

Tabla 3. Fase 3: capacitacion en territorio.

Compilar un conjunto
de tecnologias que
compense, extienda
y/o complemente las
capacidades con las
que cuenta el destina-
tario para realizar las
tareas que precisa en
el contexto en el que
participa.

Técnica: experimental
e incremental, centra-
da en el usuario eje-
cutando instancias de
recopilacion de reque-
rimientos, disefio,
desarrollo, implemen-
tacion y testeo.

Variables

Indicadores

Obijetivo y técnica

Grupo de apoyo a
capacitar

Materiales

Terapeutas, docentes, familiares.

Repositorio compartido donde alojar: ejecu-

tables, datos (usuario y contrasefia), licencias,

tutoriales y tableros de comunicacion.

Capacitar al grupo de
apoyo del destinatario
para que puedan
realizar las configura-
ciones técnicas nece-
sarias de la manera
mas auténoma posi-
ble.
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Tabla 4. Fase 4: seguimiento y actualizacion.

Variables Indicadores Obijetivo y técnica
Periodo de actualiza- Fecha de la Ultima evolucién y la actual.
cién

Motivo de la actualizacion:

Demanda /necesidad 1. el usuario adquirié capacidades, ahora
puede usar softwares mas comple-
jos/completos.

2. cambiaron sus necesidades porque ha
perdido funciones.
3. ahora precisa realizar nuevas tareas porque
tiene nuevos intereses o habita nuevos con-
textos de participacion.
4. emergieron nuevas tecnologias a compilar
que pueden mejorar la accesibilidad del usua-
rio.

Cambios Registro de cambios efectuados en relacion a
periféricos, dispositivos y software.

Actualizar la estrate-
gia para responder a
los cambios que pue-
da presentar la perso-
na, su contexto y los
avances tecnologicos.
Técnica: recursividad
de las fases anterio-
res.

4.3  Caso de estudio

A continuacion, sintetizamos el desarrollo de una de las estrategias de accesibilidad,
teniendo en cuenta las variables e indicadores explicitados ut supra:
Se trata de una nifia de 12 afios alumna de una escuela especial publica de la provincia
de Santa Fe. Su grupo de apoyo se compone por miembros de su familia materna
(abuelos, tios y madre), la docente a cargo de su sala, la fonoaudi6loga y la psicéloga
del equipo interdisciplinario de la escuela especial. Es beneficiaria del programa Fe-
deral “Incluir Salud”.®
Presenta un desarrollo atipico no especificado del sistema nervioso. Aunque tiene
algunas dificultades en su marcha, la nifia camina y se sienta de manera auténoma. Su
motricidad fina y gruesa se encuentran afectadas, pero se evidencian posibilidades
para que interaccione con dispositivos informéticos touch interface. Su lenguaje com-
prensivo también se encuentra afectado por limitaciones cognitivas, su lenguaje ex-
presivo es bimodal: pronuncia las dltimas silabas de las palabras y sefiala para indicar
intereses y formular respuestas. Eventualmente, reconoce algunas letras y nimeros.
Los objetivos propuestos en esta estrategia son:

(1) aumentar la funcionalidad de su lenguaje y ampliar su capacidad expresiva con
énfasis en el contexto educativo y social;

(2) acrecentar la autonomia en la realizacion de las actividades de la vida diaria
como ser: jugar, escuchar masica o ver la television;

3 Programa de la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS) de asistencia financiera a las
provincias que se adhieran, que brinda cobertura médico-asistencial a todas aquellas perso-
nas titulares de pensiones nacionales no contributivas.
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(3) apoyar la construccion de los contenidos curriculares con el uso de serious ga-
mes educativos.
Para su cumplimentacion, disefiamos la siguiente compilacion tecnoldgica:
Implementamos el comunicador AsTeRICS Grid* de tipo: pictografico, dinamico,
multiplataforma, de libre acceso y personalizable. Su grupo de apoyo identifico el
vocabulario inicial a partir del cual configuramos la primera version. Con esta herra-
mienta, la nifia podrd componer mensajes haciendo uso de la comunicacion aumenta-
tiva y alternativa.
Accede al comunicador mediante el uso de una tablet. Su adquisicién se tramit6 me-
diante el pedido de su compra a la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS) en el
marco del Fondo Nacional para la Inclusién Social de las Personas con Discapacidad
(Fonadis).®
Teniendo en cuenta su dificultad en la motricidad de sus manos y limitaciones cogni-
tivas, fue necesario entrenar la competencia digital y de asociacion para que la nifia
comprenda como hacer uso del comunicador. A este fin empleamos dos softwares de
causa y efecto que proveen juegos mediante los cuales los usuarios deben realizar
eventos en la interfaz como ser: clic, doble clic, arrastrar, mover. Ellos fueron:

e  “El Buho Boo”® que tiene una version de libre acceso y otra de pago que brin-
da un disefio mas amigable y sin publicidades.

e Juegos infantiles pum,” de libre acceso.

e La plataforma Flipbook “Issuu”? de libre acceso, empleada para trabajar la
pausa entre un clic y otro a través de cuentos infantiles como los de pamesaeliz
Stack®.

Luego de acrecentar sus competencias digitales para interactuar con la interfaz de
usuario, la nifia continuara explorando las aplicaciones vinculadas a las actividades de
su vida diaria para escuchar musica, o ver la TV.

Para acompafar su experiencia formativa en la escuela especial y fortalecer la cons-
truccién de conocimiento, se relevaron los contenidos que la nifia se encuentra traba-
jando en su sala y se seleccionaron, sélo a modo de ejemplo, algunas apps orientadas
a fortalecer el aprendizaje de los mismos. Una de ellas es “Save de numbers”.° En
este entorno ladico, la usuaria, mientras juega, desarrolla competencias digitales en la
interaccion con la interfaz y, a su vez, aprende: la grafia de los nimeros, cantidades,
secuencias, sumas y restas simples entre otras nociones de matematica. Esta app tiene
una version libre pero limitada, y otra completa y paga. La adquisicion de la licencia

4 AsTeRICS Grid, https://grid.asterics.eu/

5 Linea: Apoyo Técnico de Personas con Discapacidad que promueve la inclusion social y
una mejora en la calidad de vida para las personas con discapacidad permitiendo el finan-
ciamiento para la adquisicién de productos de apoyos (dispositivos, equipos, instrumentos o
software).

6 Buho Boo, www.elbuhoboo.com/juegos-educativos.php

7 Juegos Infantiles Pum, www.juegosinfantilespum.com

8 Issuu: https://issuu.com/flipbook

9 https://issuu.com/pamesaeliz/stacks/c218150df45047f59d8ba10f3369e4e2

10" Save the Numbers, https://save-the-numbers.uptodown.com/android
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de “Save de numbers” y de “El Buho Boo” se debe solicitar, también, al ANDIS -
Fonadis.

Finalmente, para trabajar la estandarizacion de la sefializacion empleada en la moda-
lidad bimodal de comunicacion de la nifia, se dejaron a disposicion las apps: “Sefias
en familia (Proyecto Dane)”,'* “LSApp”,*? y la plataforma de Fundasor “Sefiando en
familia”,'® para que su grupo de apoyo explore la Lengua de Sefias Argentinas (LSA)
y escojan de alli aquellas que puedan optimizar la comunicacién de la nifia.

La fase 3 de la estrategia “capacitacion en territorio” se efectud en la escuela especial,
participando los integrantes de su grupo de apoyo: fonoaudio6loga, psicéloga, docente
y madre. La 4ta y tltima fase “seguimiento y actualizacion” alin no ha registrado
eventos, ya que la estrategia se encuentra en su primer ciclo de implementacion.

5 A modo de cierre

En las otras 3 estrategias de accesibilidad mencionadas, se identificaron objetivos
diferentes y, por lo tanto, las soluciones de accesibilidad implementadas implicaron el
desarrollo de compilaciones tecnolégicas diversificadas. En uno de los casos, incluso,
fue necesario disefiar un periférico a medida del usuario que se implementard, luego
de algunas pruebas con un prototipo low cost, haciendo uso de una impresora 3D; y
constituye un desarrollo tecnolégico original.

A partir de estas primeras experiencias en el desarrollo de estrategias de accesibilidad,
se ha expresado el potencial que tiene la sinergia entre las instituciones que componen
el marco asociativo de EntteR para generar una dinamica innovadora hacia el desarro-
llo cientifico tecnoldgico, la implementacion en territorio de las soluciones propues-
tas, la transferencia y generacién de conocimiento.

Gradecimiento/reconocimiento: El proyecto “Punto tecnolégico para la accesibilidad de
personas con sindrome de Rett y otras condiciones neuroldgicas” ha sido financiado por el
Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion (MinCyT), a través del Programa Nacional de
Tecnologia e Innovacién Social (PNTIS), dependiente de la Secretaria de Planeamiento y Poli-
ticas en Ciencia, Tecnologia e Innovacion (SPyPCTel), en conjunto con el Consejo Nacional de
Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET), a través de la Direccién de Gestion de
Tecnologias, dependiente de la Gerencia de Vinculacién Tecnoldgica, en el marco de la convo-
catoria a la presentacion de propuestas destinadas a la ejecucion de Proyectos Especiales de
Innovacion Social (PEIS) a otorgarse durante el periodo 2023.

Conflictos de interés. Los autores no tienen conflictos de intereses que declarar que sean rele-
vantes para el contenido de este articulo.

11 Sefias en Familia, www.proyectodane.org/aplicacion/aplicacionlsaenfamilia
12 LSAPP: https://Isapp.com.ar
13 Sefiando en Familia: www.fundasor.org.ar/senando-en-familia
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