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• Definición: síndrome autosómico 
recesivo caracterizado por una 
hipoplasia del vermis cerebeloso


• Características:


• Alteraciones en el patrón respiratorio


• Ataxia


• Anormalidades oculomotoras


• Retraso en el desarrollo


• Hipotonía

Síndrome de Joubert



“Pues como todos los niños, ¿no?”


NO, NO ES LO MISMO

Madre ordinaria durante 4 años, 3 meses y 2 días



– Ignacio Calderón Almendros

“La discapacidad es un proceso de opresión”

“Se ha creado una ideología que interpreta la vida 
de las personas con discapacidad como una vida 

que no es completamente humana”

Proceso de Cosificación: “Es un ataque a la 
Humanidad de las personas con discapacidad. 
Las matamos a través de un proceso en el que 

convertimos a esas personas en cosas”

Ponencia: https://vimeo.com/121334960

https://vimeo.com/121334960


Lo que yo, madre, veo: dos niños, dos 
seres maravillosos.

Lo que la mayoría de la sociedad ve: 
una niña brillante y un “ser fallido”.

Por tanto, entienden que mis expectativas para 
ellos no pueden ser las mismas.

Esa diferencia de miradas es lo que muchas 
veces lleva al enfrentamiento entre las familias 
diversas y el mundo exterior.



EL DIAGNÓSTICO

Nunca tengáis en cuenta el futuro que os puedan describir para vuestro hijo. 
Eso es algo que ningún médico ni especialista puede saber de ninguna manera.

La Medicina debería limitarse a “diagnosticar” y no a “vaticinar”.

Ignorad los pronósticos y expectativas que nadie establezca sobre vuestros hijos.

Aceptad el diagnóstico, pero no como una tragedia sino como una forma distinta de ser y estar 
en el mundo.

Todos somos diferentes y únicos, sólo que con nuestros niños el mundo exterior percibe antes 
esa diferencia.

Post en Cappaces sobre el diagnóstico: http://cappaces.com/2015/05/06/ese-dia/

http://cappaces.com/2015/05/06/ese-dia/


MUNDOTERAPIA: El mismo modelo 
médico que nos había transmitido la 
discapacidad de nuestro hijo como una 
tragedia, también nos convenció de que si 
sometíamos a Antón a muchas terapias, 
durante mucho tiempo, quizás pudiéramos 
convertirle en lo más parecido a un niño 
“normal”.

C A M B I O D E E S T R A T E G I A : 
Abandonamos todas las terapias y nos 
centramos en tratar de adaptar el 
mundo a Antón, en lugar de intentar 
“arreglarle” para que fuera él quien se 
adaptase al mundo.



La mayoría de las veces son las barreras 
(físicas y mentales) de nuestro entorno 
las que crean esa condición que 
llamamos “discapacidad”.

NO: a las Terapias que intentan “arreglar” al 
niño para que se adapte al mundo (algo casi 
siempre imposible).

SÍ: a las Terapias que respetan la forma de ser 
y funcionar de ese niño, que tratan de 
proporcionarle las herramientas y estrategias 
necesarias para que pueda desenvolverse en el 
mundo (casi siempre posible).




Serie sobre Terapias
• El país de los ciegos: http://goo.gl/Qybbkc


• Mundoterapia: http://goo.gl/mJOO68


• Nuevo enfoque de las terapias: http://goo.gl/oNpOeK


• Terapismo: http://goo.gl/gDqHvj


• Perspectiva como madre: http://goo.gl/WUi9CY

¿Quién tiene la 
discapacidad? 

http://youtu.be/aTSDDXRanFw

http://goo.gl/Qybbkc
http://goo.gl/mJOO68
http://goo.gl/oNpOeK
http://goo.gl/gDqHvj
http://goo.gl/WUi9CY
http://youtu.be/aTSDDXRanFw
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MUNDO PC        

El ordenador fue una herramienta esencial para Antón pero…. 
presentaba grandes inconvenientes debido a sus dificultades motrices

Antón utilizando el ordenador con 4 años y medio 
https://youtu.be/oSewfUnwdas

https://youtu.be/oSewfUnwdas


MUNDO PC        
Incorporaciones y adaptaciones: 
• Portátil para el cole 
• Teclado especial 
• Ratón adaptado 
• Programas específicos 
• Etc.

Inconvenientes del PC y otros dispositivos: 
• Dispersión 
• Dependencia 
• Frustración



ERA IPAD        
Ventajas del iPad / Tableta: 

• “Navaja suiza”: 
• procesador de textos 
• navegar por internet 
• videoconsola 
• televisión 
• bloc de dibujo 
• reproductor de música 
• cámara de fotos y vídeo, etc 

• Facilidad de manejo y movilidad 
• Prescindir del ratón y derribar barreras físicas 
• Autonomía + Independencia = AUTOESTIMA



CAPPACES: app + capacidad

Objetivo inicial:  
Reseñar aquellas aplicaciones que 

nos habían resultado más útiles, 
educativas o divertidas, con el 

objetivo de ahorrar tiempo, dinero y 
esfuerzo a otras familias

Cappaces hoy es un lugar donde intento: 
• Compartir experiencias y reflexiones sobre la Diversidad 
• Luchar por los derechos de las personas con diversidad funcional 
• Difundir una mirada más normalizada y respetuosa sobre la discapacidad



Cómo nosotros utilizamos y estructuramos el iPad

• PANTALLAS →CARPETAS →APPS
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Cómo nosotros utilizamos y estructuramos el iPad
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Cómo nosotros utilizamos y estructuramos el iPad
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Cómo nosotros utilizamos y estructuramos el iPad
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Carpeta LÓGICA



Cómo nosotros utilizamos y estructuramos el iPad

• PANTALLAS →CARPETAS →APPS

Creatividad

Toca Boca
Coches

JuegosComidas

Cuentos

Diseñar



Estructura de Cappaces

Categorías: 
• Aprendizaje 
• Conocimiento 
• Creatividad 
• Música 
• Ocio 
• Padres
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Estructura de Cappaces

Aprendizaje: 
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Estructura de Cappaces

Aprendizaje: 
• Primer aprendizaje 
• Letras 
• Números 

• Numeración 
• Sumar 
• Restar 
• Multiplicar 
• Dividir 
• Monedas 
• La Hora 

• Formas 
• Lógica 
• Idiomas



Estructura de las reseñas

• Datos de la app: 
• desarrollador 
• idioma 
• precio 
• categoría 

• Descripción 
• Valoración 
• Vídeo demostrativo



El iPad en el ámbito académico

• Apps permanentes: 
• Pages 
• Rubio 
• Myblee (?) 

• Apps “de ida y vuelta” 
• Cuerpo Humano 
• Geografía (continentes, países,  

  comunidades autónomas, provincias) 
• Planetas, Mov. traslación y rotación, etc. 
• Tablas multiplicar 
• Monedas 
• La Hora 
• Geometría, fracciones…



El iPad en el ámbito académico: PAGES

Procesador de textos 
• Interfaz sencilla 
• Facilidad de manejo (crear documentos, editarlos, etc) 

• Permite crear carpetas 
• Guarda y actualiza documentos en iCloud 
• Permite enviar copias en pdf, word, epub  

  (impresión, archivador)

Lo importante es el resultado y no la forma de llegar a él

Libro de texto digital (?)



El iPad en el ámbito académico: PAGES

Libretas por medio de Pages (rudimentario pero efectivo) 
• Carpetas clasificadas por asignaturas



El iPad en el ámbito académico: PAGES

Libretas por medio de Pages (rudimentario pero efectivo) 
• Documentos por lecciones (trimestres)



El iPad en el ámbito académico: PAGES

☚ Conocimiento del Medio
Matemáticas ☟



El iPad en el ámbito académico: RUBIO

Escribir números a mano:  
fuente de enorme frustración para Antón

Ventajas cuadernillos digitales Rubio: 
• Selección del número en un rosco 
• Permite concentrarse en la operación aritmética  
   (sin distracciones respecto al trazado de la cifra) 
• Ha favorecido enormes progresos en cálculo 
• Facilidad y autonomía 
• Evita frustración

Myblee



El iPad en el ámbito académico: apps “de ida y vuelta”

• Apps “de ida y vuelta” 
• Cuerpo Humano 
• Geografía (continentes, países,  

  comunidades autónomas, provincias) 
• Planetas, Mov. traslación y rotación, 

etc. 
• Tablas multiplicar 
• Monedas 
• La Hora 
• Geometría, fracciones…



El iPad como herramienta lúdica y de ocio

Era Pre-iPad ayuda para: ver dvds, determinado canal de tv, 
escuchar un cd, colorear, ver álbumes familiares, hacer una fotografía, 
grabar un vídeo, etc.

Autonomía + Independencia = AUTOESTIMA

El iPad ha favorecido progresos académicos y le ha proporcionado 
momentos de placer y entretenimiento

JUEGOS: 
• pegatinas 
• vehículos 
• diseños 
• comidas 

• construcciones 
• personajes populares 
• juegos para compartir 
• casitas 

• médicos 
• tiendas 
• navidad 
• carnaval



El iPad como herramienta lúdica y de ocio



El iPad como herramienta creativa



Sólo quiero ser la madre de mi hijo


