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RESUMEN

El objetivo principal de este trabajo es intentar proveer informacién sobre el uso de los
Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion (SAAC) en nifios con Paralisis
Cerebral (PC).

Los nifios con PC presentan alteraciones en la postura, movimiento y tono muscular.
Pero a su vez pueden presentar otros trastornos asociados. En este caso
profundizaremos las consecuencias en el trastorno del lenguaje, que es de suma
importancia en la vida del individuo, ya que limitan la capacidad de comunicacién del
nifio.

Si esto sucede, probablemente quede excluido de la sociedad y pase a ser un ser
pasivo. Por este motivo se intenta profundizar en una mirada integrada del nifio,
teniendo en cuenta todas las variantes que lo atraviesan y el peso de su entorno para
su mejor calidad de vida.

Siendo importante investigar con que recursos cuenta la familia y que aportes se
realiza desde la sociedad.

En cuanto a la metodologia se realiz6 una revisiéon de articulos en distintos portales y
sistemas de informacion electrénica especializados en literatura cientifica; los términos

utilizados en la busqueda se detallan a continuacion.

Palabras Claves: Pardlisis Cerebral, Sistemas Aumentativos y Alternativos de

comunicacion, Educacion.
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ABSTRACT

The main objective of this work is to provide information about the use of the
Augmentative and Alternative Communication Systems (AAC) in children with Cerebral
Palsy (CP).

The children with CP present alterations in posture, movement and muscle tone. But at
the same time, they can also present another associated disorders. In this case we will
deepen the consequences of language disorder, which is extremely important in the life
of the individual, because they limit the child's ability to communicate.

If this happens, the children will probably be excluded from society and becomes a
passive being. For this reason we try to deepen an integrated view of the child, taking
into account all the variants that cross it and the weight of their environment for their
better quality of life.

It is important to investigate with what resources the family counts and what
contributions are made from society.

As for the methodology, a review of articles in different portals and electronic
information systems specialized in scientific literature was carried out; The terms used

in the search are detailed below

Keywords: Cerebral Palsy (CP), Augmentative and Alternative Communication

Systems (AAC), Education.
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0 que da lugar tanto a esta revision como a varias investigaciones realizadas en
este dltimo tiempo fue el cambio de perspectiva sobre la persona con paralisis
cerebral (PC). Los cambios de paradigma han permitido ampliar la mirada, cuestionar
lo establecido y considerar a la persona como un ser que es atravesado por varios
factores.
La paralisis cerebral, ha sido investigada a lo largo de la historia y ha sido vista,
tratada y nombrada de diferentes maneras segun los distintos marcos teoricos.
Hoy en dia a pesar de no tener una definicion compartida de forma unanime, se la
considera un conjunto de sindromes que se manifiestan a través de problemas
motores. No es evolutiva, aunque puede que cambie a lo largo de la vida del individuo.
Se origina en las primeras etapas del desarrollo; puede ser durante la gestacion,
desde el nacimiento u ocasionarse en los primeros dos afios de vida, cuando el
cerebro adn esta inmaduro, (Malagén, 2007). Estas lesiones en las estructuras
cerebrales también pueden afectar otras areas responsables del desarrollo del
lenguaje, ademas de conllevar otras comorbilidades en diversas areas (Rivera,
Antoinette, Roman, Méndez, y Rodriguez, 2016).
El vocabulario que es utilizado, de cierta forma va estructurando los distintos puntos de
vista, y trasladando el énfasis que se le da a las diferentes problematicas.
En nuestro caso es importante trasladar este énfasis de la problematica en si de PC
hacia el uso de los Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion (SAAC) y
su aprendizaje, como medio fundamental para la integracion social y por ende la mejor

calidad de vida que les brindan a los nifios con PC.
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En Castilla y Leon se llevo a cabo un estudio con el objetivo de evaluar la calidad de
vida (CDV) de nifios con PC, cuestionando el punto de vista de los padres y el de los
nifios; criterio que a su vez permite el analisis comparativo entre ambas percepciones.
Para el estudio se aplico a 92 nifios el KIDSCREEN, instrumento que mide la calidad
de vida relacionada con la salud en 10 dimensiones diferentes. Y tiene una version
aplicable para los nifios y otra para sus padres.

Para los analisis estadisticos se aplicaron “las pruebas t, coeficiente de correlacion
intraclase (CCIl) y regresion lineal multiple.” (Araujo de Melo, et.al. 2012).

La muestra tomada fue de una poblacion de nifios gravemente afectados tanto a nivel
fisico como cognitivo, Y la referente a los adultos se aplic6 mayoritariamente a
madres, con un nivel de estudios entre medio y universitario.

Con respecto a los resultados de la investigacion y tras el analisis de las respuestas
dadas, se encontré en los nifios una vision mas positiva sobre la valoraciéon de su
calidad de vida, respecto a la que tienen sus padres.

El resultado del KIDSCREEN en la version aplicada a los adultos concluye, por otro
lado, que el bienestar fisico y el rechazo social fueron los dominios mas perjudicados,
en la vision que los padres tienen respecto a sus hijos.

Araujo de Melo, et.al. (2012) sefiala, a modo de conclusion que el desacuerdo entre
los nifios y sus padres respecto a los diferentes dominios sugiere, que los padres
puedan estar proyectando sus propios aspectos emocionales al valorar la CDV de sus
hijos. Este dato se fundamenta en varios estudios de la tematica, que justifican que los
padres que presentan altos niveles de estrés por sus hijos con enfermedades cronicas,
tienden a representar lo que ellos sienten al hablar de sus hijos.

En este sentido vamos a ver lo crucial del rol del entorno del nifio para el uso de los
SAAC. Se debe visualizar la necesidad comunicativa del nifio a una edad mas

temprana y brindarle los medios adecuados para su libre expresion.
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Tamarit (1988) sefiala que la comunicacién aumentativa y alternativa tiene que ver con
el disefio de sistemas de ayuda y ensefianza.

Esto es importante como punto de partida para ampliar el panorama hacia un campo
en el que hace unos afos se ha estado trabajando. Uruguay cuenta con una poblacion
aproximada de 50.000 nifios y adolescentes con PC (Meresman, 2013).

UNICEF vy el Instituto Interamericano sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo (iiDi),
con el objetivo de visibilizar la situacion de discapacidad y nifiez en nuestro pais,
unificaron informacién disponible sobre la situacién, demostrando en esta
sistematizacion que la poblacidn con PC sufre de la exclusién social, hecho que refleja
la dificultad que tiene nuestro pais para afrontar cualquier situacion que difiera de lo
“‘normal”. A modo de demostrar dicha exclusién, el Banco Mundial, brind6 la cifra de
que en en América Latina y el Caribe solo entre el 20 y el 30 % de los nifios con
discapacidad van a la escuela (2006). La sociedad completa arrastra dificultades para
enfrentar la diversidad y brindar las herramientas necesarias que garanticen la
igualdad de oportunidades para todos. Existe un estigma social que naturaliza la
desventaja e impone diversas barreras para la inclusion. (Meresman, 2013).

Nuestro objetivo sera entonces, demostrar la importancia de los SAAC en nifios con
pardlisis cerebral; y asi dar visibilidad a la necesidad de seguir profundizando en las
investigaciones en nuestro medio, dejando en evidencia las dificultades asociadas a la
implementacién y uso de este tipo de tecnologia en la educacién de nifios con paralisis
cerebral.

La metodologia seguida es la revision de diversos articulos cientificos, tanto de
investigacion como de revision, encontrados en las bases de datos: Google
Académico, Scielo, Redalyc, Timbo y BiUr; sobre SAAC y PC. Los términos utilizados
para la busqueda fueron Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion,
Paralisis Cerebral y Educacién especial; y sus diferentes combinaciones. Estos

términos fueron ingresados en los idiomas espafiol, inglés y portugués.
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El criterio de seleccidon de los articulos, se basé en seleccionar aquellos que dieran
cuenta de lo que significa la pardlisis cerebral infantil y los Sistemas aumentativos y
alternativos de comunicacion, para que sirvieran de pilar en la revision que intenta
demostrar la importancia de la utilizacion de SAAC en nifios con PC; abarcando

algunas investigaciones realizadas que logren justificar lo expuesto.

PARALISIS CEREBRAL

A lo largo de la historia, la Paralisis Cerebral ha sido objeto de estudio de diversas
investigaciones; que han generado hasta el dia de hoy diferentes modelos teéricos, los
cuales hacen hincapié en distintos aspectos de la paralisis cerebral. Y a pesar de los
intentos y estudios realizados, aln su término sigue sin ser preciso.

Es necesario de todas formas buscar una definicibn acorde a la postura critica y
reflexiva que se pretende abordar a lo largo de las lineas; por lo que se cita a Lorente

(2007) quien la define como:

Trastorno del desarrollo del tono postural y del movimiento de caracter
persistente (aunque no invariable), que condiciona una limitacion en la
actividad, secundario a una agresion no progresiva, a un cerebro inmaduro. En
la paralisis cerebral el trastorno motor estara acompafiado frecuentemente de
otros trastornos (sensitivos, cognitivos, lenguaje, perceptivos, conducta,
epilepsia) cuya existencia o no, condicionara de manera importante el

prondstico individual de estos nifios. (citado en Rosado, 2012)

Se han ido redescubriendo, los diferentes factores que influyen en la PC. Rosa,
Montero y Cruz (1993) subraya que en lineas generales los factores pre-perinatales

son el 85% de las causas de PC congénita y los posnatales el 15% de las adquiridas.
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Un 35% se da en los partos prematuros, y de éstos varia segun el peso del nifio al
nacer. Pero en la mayoria de los casos es muy dificil definir la causa.

Al intentar clasificarlas, topamos con la misma problematica de su definicién. Existen
diversas formas de clasificacion, que dependiendo de los autores o temética a
profundizar se puede basar en una u otra. Gébmez-Lépez, et.al. (2013) presenta las

diferentes clasificaciones en funcién de:

Sitio anatdmico: piramidal, extra piramidal y cerebeloso. Etiologia: prenatal,
perinatal y posnatal. Clinica: espastica, disquinesia, atéxica, hipotdnica y mixta.
Topografia: tetraplejia, diplejia, hemiplejia, triplejia, monoplejia. Fisiopatologia:
hipotonia, hipertonia, espasticidad, ataxia, discinesia. Terapéutica: Clase A: no
tratamiento, Clase B: aparatos minimo y habilitacion, Clase C: mucho aparataje
y habilidad con equipo multidisciplinario en forma ambulatoria, Clase D: ingreso
en institucion de rehabilitacion por tiempo prolongado. Extension de la
afectacién: unilateral, bilateral. Funcional: Motricidad gruesa general: nivel 1:
marcha sin restricciones; nivel 2: marcha sin soporte ni ortesis; nivel 3: marcha
con soporte u ortesis; nivel 4: movilidad independiente bastante limitada; nivel
5: totalmente dependiente. Motricidad fina: nivel 1: manipula objetos facil; nivel
2 manipula objetos con alguna limitacion; nivel 3: manipula objetos con
dificultad; nivel 4 manipula una limitada seleccion de objetos; nivel 5: no
manipula objetos. Trastornos asociados: déficit de funciones cognitivas,
epilepsia, trastornos psiquiatricos, déficit sensoriales, trastornos de
alimentacion, retraso del crecimiento, osteopenia, reflujo esofago-gastrico,
trastornos respiratorios, trastornos del suefio. La neuroimagen: afectacion de
sustancia blanca periventricular, lesiones corticales y de ganglios basales,

malformaciones cerebrales.
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Las posturas frente a la problemética son muchas. Se partié en considerar la Paralisis
Cerebral como una enfermedad. Una respuesta frente a esto ha sido la rehabilitacion
basada en lo fisico. Luego con el paso del tiempo se determind que no cumplia los
requisitos para ser enfermedad por lo que se la comenzé a catalogar como un
“estado”, ya que no tenia cura pero tampoco era contagiosa.

En 1844 el médico William Little fue quien escribié por primera vez sobre la pardlisis
cerebral, describiéndola como alteraciones en la marcha, aumento de tono muscular
en miembros inferiores y babeo. Caracteristicas meramente fisicas como recalcamos
en el parrafo anterior. Vinculaba estos trastornos espasticos a alteraciones en el parto.
(Puyuelo-Sanclemente, 2001). Esta perspectiva donde la paralisis cerebral fue llamada
“enfermedad de Little”, se mantuvo alrededor de medio siglo dado que recién en 1889
Osler o Freud en 1897, comenzaron a describirla como encefalitis y agregan que se
puede deber a factores congénitos y complicaciones perinatales respectivamente.

A partir de entonces, el énfasis se comenzé a hacer en medir la inteligencia de los
nifios que la padecian; haciendo hincapié en los aspectos internos de la problematica;
se requirié de mayor estudio y paso de tiempo para que se comenzara a considerar la
paralisis cerebral por sus variables tanto internas como externas y lograr de esta forma
una vision mas amplia que permitid afrontar de forma mas adecuada la temética en
cuestion.

“La personalidad e inteligencia del sujeto serian fruto de una interaccion de ambas
determinantes y podrian ser susceptibles de sensibles mejoras modificando el entorno
estimular y los requerimientos del medio” (Rosa, Montero y Cruz, 1993, p.18)

El cambio de perspectiva permite ampliar el panorama, se le comienza a prestar
atencion ademas de las deficiencias fisicas, a las emocionales, neuromusculares y
sensoriales.

La importancia en considerar lo interno y externo de la problematica, remarca el peso

del entorno del individuo y su familia. Lo que es un paso importante en la historia de la
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PC dado que permite visualizar los aspectos sociales que en ella influyen. El entorno
del nifio con PC determina en gran medida el desarrollo de él. Vigotsky sefala la
importancia en el sujeto de la fusién entre un ser bioldégico y una experiencia cultural
acumulada.

El nifio sin PC crece desarrolldndose en conjunto con las normas culturales y haciendo
lazos con lo social, formando equilibradamente una personalidad socio-bioldgica, dado

gue su desarrollo organico se da inserto en el medio cultural.

En el nifio con defecto no se observa este tipo de fusion; ambos planos del
desarrollo divergen generalmente de un modo mas o menos ostensible. La
deficiencia organica sirve de causa de la divergencia. La cultura de la
humanidad, se ha creado en condiciones de cierta estabilidad y constancia del
tipo biolégico humano. Por eso sus instrumentos materiales y adaptaciones,
sus aparatos e instituciones psicolégicas estan destinados para la organizacion
psicofisiolégica normal. La utilizacién de estos instrumentos y aparatos supone,
como premisa obligatoria, la existencia del intelecto, de los érganos y de las

funciones propias del hombre (Vigotsky, 1929, p.22.)

Esto se debe a un déficit en la sociedad que no brinda al nifio con PC los recursos
necesarios para su desarrollo social. Hay una falla en la dimension tanto fisica como
cultural.

Vigotsky (1929) nos introduce en el concepto de compensacion en el proceso de
desarrollo. Del cual Rosa et.al. (1993) expresa que en el nifio con alguna deficiencia
no es que desaparecen funciones que si presentan los niflos norma, sino que la
importancia esta dada en que la desaparicion de dichas funciones hace al surgimiento

de nuevas formaciones. Estas nuevas formaciones “representan en su unidad una
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reaccion de la personalidad ante la deficiencia, es decir, la compensacion en el

proceso de desarrollo.” (p.97)

La compensacién no trata de que una funcién supla a otra sino que refiere a la
reestructuracion del sistema psicologico. Surge como resultado de una inadaptacion
respecto al ambiente.

Es importante detectar las necesidades que tienen los nifios con paralisis cerebral e
investigar con qué recursos cuentan para una adecuada adaptacién. La deteccion
temprana de la pardlisis y el apoyo de profesionales en tiempo y forma va a permitir un
mejor desarrollo en el nifio y una mejor interaccién de éste con su familia y entorno.
Una vez diagnosticada la parélisis e informada la familia, surge un estado de
inseguridad, duda, temores y resistencia que no todos afrontan de la misma manera, y
eso puede traer diferentes consecuencias. Luego de este primer periodo, puede darse,
dependiendo de las personas, la adaptacion del entorno del nifio ante la problematica
o por el contrario un aumento de inseguridad y de sentimientos negativos.

La adaptacion genera en la familia un esfuerzo por brindarle al nifio estimulacion
adecuada que llevan a una interaccién que satisface a ambas partes. Pero el no poder
adaptarse a ese diagnostico, bloquea el entorno del nifio, generando en él o
sobreproteccion o el rechazo.

Cualquiera sea el modo de reaccién, en lo que influye es en las formas de interaccion
de la familia y entorno con este nifio. Dependiendo de ellas va a ser la calidad y
cantidad de interacciones y de esto dependera en mayor o menor medida que el nifio
se adapte al entorno y el entorno a él; o genere un nifio pasivo que esté incomunicado
con el medio.

En Amsterdam, Paises Bajos, se realizé un estudio con el objetivo de examinar el nivel
de funcionamiento social y de comunicacion en nifios de entre 5y 9 afios, con paralisis

cerebral. Esta investigacion llevé a varias conclusiones; Petra E.M. van Schie. et.al.
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(2013) exponen en afirmacion a lo indicado, que los resultados en funcion de lo social,
mostraron una brutal diferencia entre los nifios no ambulatorios con PC y los que
pueden andar con o sin ayuda. En los nifios con mayores dificultades motrices, con
epilépsia, problemas de lenguaje, menor capacidad intelectual y de edad avanzada,
los niveles de funcionamiento social se vieron altamente mas bajos.

Los nifios con PC que también tenian problemas de habla, menor capacidad
intelectual y edad avanzada presentaron mayores restricciones en el funcionamiento
social y de comunicacion.

En conclusion se indica que los nifios con PC, incluyendo los casos mas leves, deben,
en la mayoria de los casos, requerir apoyo para potenciar su desarrollo social, mas
alla de sus intervenciones fisicas. “Los proveedores de servicios necesitan considerar
qué puede hacerse para fomentar, potenciar y mejorar las oportunidades de los nifios
para desarrollar y cultivar amistades significativas” (Rosenbaum&Amp; Gorter, 2012).”
(Petra E.M. van Schie, et.al., 2013)

Segun Petra E.M. van Schie et.al (2013) tras la identificacion de las caracteristica de
los nifios, se requiere de un seguimiento de ellos desde que comienzan a estudiar, o Si
es posible antes, para poder brindar los apoyos y recursos que requiere la familia y la
sociedad para el mejor desarrollo de estos nifios.

Otro estudio, da muestra de dicha necesidad. Se aplicé a nifios con PC, de entre unoy
seis afos la prueba de screening del Inventario de Desarrollo de Battelle en un pretest
y en un postest realizado después del afio para estudiar su desarrollo durante ese
lapso de tiempo. El método empleado fue un disefio ex post facto evolutivo
secuencial.

Los resultados demostraron que los nifios mostraban puntuaciones en el postest
significativamente superiores en todas las subescalas estudiadas. Se observo una
mejora generalizada en las capacidades de la mayoria de los nifios. Aunque sus

puntuaciones seguian siendo patologicas, se muestran menos alejadas de la media
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en el postest que en el pretest. Durante estos 12 meses los nifios fueron expuestos a
diferentes tratamientos e intervenciones. Tuvieron rehabilitacion motora en el hospital
Juan Ramén Jiménez de Huelva (Espafa), asistieron a clases de apoyo y educacién
especial y los mas pequefios contaban con la correspondiente atencion temprana
(Moraleda, Romero & Cayetano, 2013).

Estos resultados dan muestra de la importancia de la intervencion y apoyo temprano

en niflos con PC. Y los atrasos que se dan en el desarrollo por la intervencién tardia.

SISTEMAS AUMENTATIVOS Y ALTERNATIVOS DE COMUNICACION (SAAC)
Siguiendo esta linea de pensamiento llegamos a una de las barreras que ha sido
tratada de quebrar por la sociedad en la problematica que poseen los nifios con PC y

refiere a la comunicacion.

¢ QUE SON LOS SAAC?

Los SAAC fueron definidos por Tamarit (1988) como:

Instrumentos de intervencion logopédica/educativa destinados a personas con
alteraciones diversas de la comunicacion y/o el lenguaje, y cuyo objetivo es la
ensefianza mediante procedimientos especificos de instruccion, de un conjunto
estructurado de cédigos no vocales que permiten funciones de representacion
y sirven para llevar a cabo actos de comunicacion (funcional, espontanea y
generalizable) por si solos o en conjunciéon con otros cédigos, vocales 0 no

vocales.

Gonzalez, Sosa y Martin (2014) definen los Sistemas Aumentativos y Alternativos de
Comunicacion como una forma de expresion distinta al lenguaje oral, que aumentan

y/o compensan las dificultades de comunicacién que se da en algunas personas. Los
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mismos autores respecto a los sistemas concluyen que ambos “permiten que personas
con dificultades de comunicacion puedan relacionarse e interactuar con los demas,
manifestando sus opiniones, sentimientos y la toma de decisiones personales para

afrontar y controlar su propia vida.”

CLASIFICACION

Para optimizar su entendimiento se los clasificé de forma explicativa en dos grupos.
Los sistemas sin apoyo; que como lo dice la palabra, no requieren de soporte fisico
para ser utilizado por el emisor, sino que es la misma persona quien a través de su
cuerpo configura y expresa el mensaje. Y los sistemas con apoyo, que por el contrario
requieren de un soporte fisico o algin otro tipo de apoyo para poder ser utilizado. Se
usan para tal caso elementos tangibles o simbolos gréficos en diferentes formatos. Los
sistemas con apoyo requieren segun Lloyd y cols. (1990) de tres componentes. Estos
son: “1. Un conjunto de simbolos (visuales, auditivos o tactiles) para codificar los
mensajes; 2. Un medio de indicacion de los elementos del sistema simbdélico y 3. Un
display o soporte en el que se reproducen los elementos del sistema simbdlico”

(Silverman, 1995, p. 67; citado por Gémez Taibo, 2003).

LA COMUNICACION

Mediante los SAAC se pretende fomentar la comunicacién, dado que junto a diferentes
aspectos neuropsicolégicos, son una parte importante afectada dentro de las
alteraciones que padecen los nifios con PC en su desarrollo. Con ello se favorecera la
integracion y adaptacion del nifio en la sociedad.

Segun Puyuelo-Sanclemente (2001) las alteraciones en la comunicacion se pueden
dar en aspectos receptivos como expresivos, con un componente neuropsicolégico

manifiesto por el trastorno en el encéfalo, asi como los problemas de codificacion,
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decodificacion, percepcién auditiva, atencion, etc. que se aprecian en las alteraciones
linguisticas.

La comunicacién forma parte de la base de desarrollo y es lo que permite la
participacion en todos los ambitos de la vida. Un problema en ella puede interferir en la
adquisicion de conocimientos, valores y normas culturales, que nos hacen ser parte de
la sociedad. Esto traeria una dificultosa adaptacion del individuo al entorno asi como
también en las relaciones afectivas y en el proceso de socializacion.

Y principalmente el poder de la expresién va ligado a la capacidad de autonomia,
autodireccion y autovaloracion del individuo, lo que le traeréd desarrollo y gratificacion,
permitiéndole una vida digna.

Gonzalez, Sosa y Martin (2014) afirman la necesidad y el derecho de la comunicacion
en todas las personas, como hecho que no debe ser negado. Y por ser un derecho se
debe garantizar la posibilidad a todos los ciudadanos; propiciando que toda persona
tenga un medio de comunicacion que le brinde la mayor participacion posible en
sociedad; que este medio sea elegido por la propia persona que va a utilizarlo; y
finalmente que la comunicacion sea tenida en cuentas por las demas personas.

Es preciso que nos focalicemos en cémo estos nifios adquieren habilidades
comunicativas, simbdlicas y linglisticas. Considerando el desarrollo total, con todas
las variantes que en el nifio influyen.

En México se realizé un estudio (Veldzquez, et.al., 2017) con el objetivo de constatar
las dificultades que presentan los nifios con PC en buscar y acceder al nombramiento
de palabras que se emplea habitualmente en su medio. La investigacion se llevd a
cabo en 142 nifios de entre 7 y 13 afos, con diagnéstico de PC.

Constaba en mostrarle imagenes (107), distribuidas en 12 campos semanticos:
instrumentos musicales, personas, esquema corporal, ropa, calzado, animales, frutas y
verduras, comidas, bebidas, objetos o cosas que hay en la casa, objetos que hay en la

escuela y medios de transporte.
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Estas imagenes fueron aplicadas en dos ocasiones; en la primera tenian 7 segundos
para nombrar la imagen mostrada, y de equivocarse o no saber se pasaba a la
siguiente. Después de una semana se realiza la segunda tanda, la cual contaba de
apoyo. Fueron expuestas las mismas imagenes, en el mismo orden, pero ahora, si no
lograban decir el nombre o se equivocaban, el evaluador producia el sonido de la
primera letra de la imagen. De esta forma se sabria si con apoyo verbal eran capaces
de lograrlo o igualmente seguian sin poder nombrarlas.

El resultado obtenido comprob6é que el 83.1% de los nifios tenia problemas
importantes en su comunicacion, independientemente de los problemas articulatorios.
Veladzquez, et. al. (2017) resaltan otro aspecto que es que algunos de los nifios en
lugar de nombrar la imagen utilizaban la onomatopeya que la caracterizaba. Lo que
sefala que hay nifios con PC que no tienen problema con el concepto, ya que pueden
identificarlo, pero si con poder nombrarlo.

Rosado (2012) remarca la importancia de brindarle a los nifios con PC acceso a
alternativas de comunicacién, como lo son los SAAC, y entrenamiento para aprender a
usarlos y darles tiempo para su adaptacion; lo cual les va a permitir llegar a tener
comunicacion con otras personas. Debido a que aunque los nifios con PC puedan
tener afectada su capacidad de expresarse oralmente, en la mayoria de los casos no
esta afectada la capacidad de percibir ni de procesar el lenguaje.

Los SAAC fueron pensados mayoritariamente para esos nifios que por la paralisis
cerebral que poseen y su gran alteracion motriz, tengan dificultades para expresarse
mediante el lenguaje oral. Los trastornos del habla seran distintos en cada nifio, y
pueden existir combinaciones de trastornos de respiracion, articulacién, fonacion,
resonancia, ritmo y lenguaje oral.

Rosado, J. (2012) marca como esencial el valorar todas las necesidades que pueden
presentar los nifios con PC. Desde lo mas leve, que no afecta el desarrollo del

lenguaje, hasta aquellas afectaciones que se dan en los 6rganos fonadores que
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impiden que se de la expresion oral. Y llegado este punto es necesario buscar un
medio de SAAC.

No hay que olvidar que la comunicacién es un proceso de doble direccién, que
depende de un emisor y un receptor. Las personas que estén en interaccion con el
nifo deben considerar todas las variables posibles para lograr una buena
comunicacion. Se requiere que el sistema sea el mas adecuado, que pueda brindar
una serie de habilidades y estrategias para asegurar que realmente se de la
comunicacion.

“Segun Rye, y Skjorten (1990), la comunicacion significa ante todo compartir.
Compartimos e intercambiamos sentimientos, pensamientos, opiniones o
informaciones mediante cédigos y simbolos que todos los interlocutores pueden
entender y manejar.” (Rosado, 2012).

El ser humano para lograr la comunicacién acude a las competencias comunicativas,
que refiere a la capacidad de saber que, cuando, como y a quien se debe decir y

cuando callar. (Rosado, 2012).

COMUNICACION AUMENTATIVA Y ALTERNATIVA (CAA)

La comunicacién aumentativa y alternativa (CAA) “...corresponde a un conjunto de
recursos dirigidos a facilitar la comprension y la expresion del lenguaje de personas
que tienen dificultades en la adquisicion del habla, y su finalidad es la de aumentar el
habla o sustituirla”. (Basil & Soro-Camats, 1995, citado en Caro, s.f. p.95)

La CAA se refiere al proceso de interaccion social en el que estd implicado:(a) la
transmision de significado de un comparfiero de comunicacion al otro; (b) al menos uno
de los compafieros de comunicacion es un usuario de un sistema visual, tactil o
auditivo que aumenta o sustituye al habla y/o a la escritura/dibujo; y (c) la interaccion
es propositiva, gobernada por reglas, y sucede en el contexto de otras conductas. La

forma en que cualquier usuario de CAA sea capaz de ejecutar todo lo anterior se



s

relaciona directamente con la competencia comunicativa, cuestion de preocupacion
vital entre los profesionales del campo (Calculator, 1988; Light, 1988, 1989 citado por

Gdmez Taibo, 2003).

USO DE SAAC

El uso de los diferentes SAAC asi como la estrategia de interaccion se va a dar
dependiendo de la dificultad que presente cada persona.

Hay muchas formas de presentacion de mensajes para que el nifio utilice. Su eleccién
sera de acuerdo a su mayor comodidad y disponibilidad en el medio; lamentablemente
no todos los niflos cuentan en nuestro pais con el abanico de SAAC que han sido
inventados. Los soportes que vienen siendo mas utilizados son los tableros de
comunicacion, los comunicadores electrénicos y los sistemas informaticos.

Los simbolos gréficos son distintos sistemas que se basan en dibujos y/o fotos. Uno
de los mas complejos y utilizados son los llamados sistemas pictograficos.

Un aspecto positivo a destacar de dichos sistemas (pictograficos) es que pueden ser
utilizados por nifios que aun no estén alfabetizados, o que estén en algun nivel
cognitivo bajo, permitiendo una comunicacién a nivel basico segura. Es posible
adaptarlos al usuario, en su forma, tamafio e imagenes. Posibilitan formar diferentes
frases con pictogramas que representan cada uno un concepto.

Por otro lado, existen desventajas en su uso. El hecho de tener que buscar cada
palabra o sistema en los pictogramas, genera lentitud a la hora de expresion, la fluidez
en el dialogo se hace més densa, lo que puede llevar a la frustracion de los usuarios.
Es por este motivo que los pictogramas son organizados por categorias semanticas,
para permitir la mayor fluidez a la hora de su busqueda. Lograr esta organizacion es
un punto crucial para su buena utilizacion.

Otro Sistema utilizado es el llamado Sistema Bliss. Fue desarrollado en 1965 con el

objetivo de ser un lenguaje auxiliar para la comunicacién escrita internacional. Es un
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sistema simbdlico generativo, que posee sus propias reglas. (Gomez, 2003). Este
sistema complejo se combina para expresar mayor cantidad de ideas que los simbolos
que posee. En el sistema los significados son expresados mediante formas
geometricas basicas que se combinan para formar nuevos significados. “Son
candidatos a utilizarlo aquellos nifios con un nivel mental bastante bueno y que
necesitan usar un vocabulario extenso, pero que todavia no estdn en condiciones de
aprender el alfabeto tradicional.” (Serrano y Santos del Riego, 2001)

Con respecto a los soportes, a modo de ejemplo Serrano y Santos del Riego (2001)
explican de los tableros de comunicacion, que estos utilizan distintas tablas. Las
cuales dependiendo de las capacidades presentan distintas caracteristicas. Algunas
incluyen dibujos que expresan determinados conceptos-simbolos. También hay tablas
con palabras, para los que ya leen. Y otras tablas alfabéticas para los nifios con
mayor coordinacion y rapidez. Los simbolos son expuestos en el tablero por
agrupaciones ldgicas, para facilitar su aprendizaje y localizacion durante la
conversacion.

Es de destacar que los tableros pueden ser adaptables a cada nifio. Segun sus
dificultades y posibilidades se varian sus disefios, materiales y tamafios; haciéndolos
mas accesibles. Hay que tener en cuenta que si este va a ser un medio de
comunicacion para el nifio, es importante que se preste atencion a la portabilidad del
Tablero, ya que debe estar siempre disponible para su uso. Debe poder llevarse a
donde el nifio desee.

Otro soporte de los mas utilizados y que es encontrado dentro de los sistemas de alta
tecnologia son los Comunicadores electrénicos, que son dispositivos portatiles que
presentan diferentes prestaciones (barrido o pulsador, teclado especial, voz
digitalizada y la sintesis de voz). Los mas novedosos sistemas también incluyen

detectores de movimiento de la cabeza y los ojos.
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Se debe profundizar también en el procedimiento de sefializacion de los pictogramas
de dichos tableros, lo que también dependera de cada nifio.

Existen dos tipos de sefalizacién la directa y la indirecta. La directa es mas rapida,
trata de la sefalizacion mediante alguna parte del cuerpo o con ayuda de un puntero
gque sefiale directamente el pictograma. Requiere de mayor destreza motriz, dado que
los movimientos deben ser complejos y coordinados. Por otro lado tenemos la
sefalizacién indirecta, que requiere de aprendizaje y entrenamiento previo a su uso.

Esta puede ser por codificacion o por rastreo o barrido. (Alcantud y Soto, 2003)

A pesar de los avances 0 mejoras técnicas de estos dispositivos, su facilitacion
no implica por si sola, una mejor, 0 més efectiva, comunicacion para sus
usuarios (Cfr. SORO-CAMATS y BASIL, 1993). En tal sentido hay estudios que
sefialan que su uso esta por debajo de lo que seria posible o deseable y que
los hablantes asistidos son sujetos pasivos en el proceso de interaccion
comunicativa, siendo mas frecuente el uso de los SAAC para responder
preguntas antes que para iniciar conversaciones (BASIL, 1985-1992). (Peluso y

Viera, 2014, p.93).

Viera (2012) justifica que este hecho se puede deber a un uso tardio de dicha
tecnologia, dado que, en nuestro pais, se acostumbra el acceso a los SAAC recién a
partir de los 5 afios de edad, cuando normalmente el habla se da en el segundo afio
de vida y a esta edad las habilidades linglisticas bésicas ya han sido adquiridas.

Otra problematica es que dichos avances no son fiables en nuestro medio. Las
licencias de uso de software, son disefladas en otros paises, por lo que sus
caracteristicas apuntan a otra poblacién, en muchos casos con diferentes idiomas o

simplemente no se adapta a nuestro lenguaje cotidiano.
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Como deficiencia también se marca el costo elevado de compra de estos sistemas,
que imposibilita su uso inclusive en Instituciones que trabajan con nifios que requieren
de la herramienta para aumentar su calidad de vida.

Otro punto a tener en cuenta para poder asegurar la comunicacién a través de un
sistema, es que este debe poder incluir todos los contextos en los que participa el nifio
que lo utiliza, e involucrar a las personas significativas para €l. Asi su uso se hace

dindmico y natural para el nifio y puede ser un verdadero medio de comunicacion.

SAAC Y EDUCACION

Es bueno comprender la perspectiva que incita a pensar el aprendizaje en sus
dimensiones sociales. Wenger (2010) coloca el aprendizaje en la relacién entre la
persona y el mundo, partiendo de que el ser humano es ante todo un individuo social.
En la relacién que se da entre el individuo y la sociedad ambos se van constituyendo
mutuamente.

Ygual y Cervera (1999) presentan una descripciéon de lo que se denomina la
intervencion logopédica o también llamada logoterapia. Es una disciplina que tiene
como objetivo la rehabilitacién. En este caso interesa recalcar el trabajo que cumplen
con los nifios que presentan trastornos que afectan la adquisicion del lenguaje. Utilizan
un modelo “Intervencién en tres niveles” de Marc Monfort y Adoracién Juarez, que
permite ampliar la variedad de situaciones que traen los diferentes nifios. El primer
nivel se llama ‘estimulacion reforzada o sistematizada del lenguaje’, el segundo nivel
‘reestructuracion del lenguaje’ y el tercero ‘sustitucion del lenguaje’.

El trabajo que se realiza mediante la intervencion recopila lo expresado a lo largo de
estas lineas. Ya que tiene en cuenta la totalidad del individuo para actuar y la
singularidad que presenta cada uno, como ser los diferentes trastornos del lenguaje,

niveles de afectacion, condiciones fisicas, psicolégicas y sociales. Se manejan
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teniendo en cuenta distintas variables que influyen en la especificidad de cada
tratamiento: del sujeto (inteligencia, alteraciones sensoriales, motrices y anatémicas),
del trastorno (capacidad de comunicacion, capacidad para el uso de signos, trastorno
del lenguaje, habla o voz), de tipo social (influencia del medio familiar y social,
intervencion en el ambito escolar, hospitalario o privado).

Por estos motivos, es importante remarcar la labor de los logopedas con los nifios que
presentan trastornos del lenguaje, por tener una intervencién especifica que permite
tener en cuenta a cada ser de forma particular. Utilizando la comunicacion como fin y
como medio en el tratamiento. Se proponen comprender, respetar e intentar aumentar
el rol activo de cada nifio. Y llegar tanto a él como a su familia y entorno social, para
que la comunicacién sea real. Todos aspectos que hemos ido sefialando como
imprescindibles a lo largo del escrito.

Bellon y Ogletree, 2000; Crowe et al., 2000; Liboiron y Soto, 2006 (citado por Viera y
Reali; sf) encontraron en diferentes estudios de caso realizado a nifios con PC, donde
se ve comprometida la funcién verbal, que los SAAC brindan un espacio seguro para
el uso de estrategias de andamiaje que fomente la produccion del lenguaje.

El concepto de andamiaje refiere a la interaccidon que se da entre una persona de
mayor experiencia y otra de menor, con el objetivo de transformar el conocimiento en
la segunda. Esta persona de menor experiencia mediante el andamiaje lograria
alcanzar metas u objetivos que no seria capaz de lograr por si solo. Esta interaccion
se ajusta a cada momento y persona y se da de manera temporal. Dicho concepto va
de la mano con lo que Vigotsky define como Zona de Desarrollo Préximo (ZDP) que
trata de la distancia que hay entre lo que un nifio puede resolver por si solo y a lo que
podria llegar con apoyo de otro.

Estos conceptos se volvieron pilares fundamentales, cuando hablamos de educacion.
Dado que explican el como se genera conocimiento y la importancia del otro para

potenciar el nivel de desarrollo de cada ser. No trata de resolverle al nifio las
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probleméticas que presenta sino de propiciar medios y apoyo para que logre su
potencial.

El andamiaje en los nifios con paralisis cerebral debe englobar varios recursos.
Requiere de software, diversos materiales de trabajo, una metodologia que se adecue
a cada nifio y el trabajo cooperativo entre las familias y las distintas instituciones como
ser la escuela y servicios de apoyo.

Como ejemplo de este Ultimo, se realizé un estudio (Gonzalez, Gueorguieva y Tijerino,
2011) en Costa Rica donde se lleg6 a la conclusién que dentro del personal de la
salud es poca la informacion que se tiene y brinda respecto a los SAAC y formas de
comunicacion con personas con PC. Ven la necesidad de incrementar la
sensibilizacién y capacitacion de dicho personal, que refleja la ignorancia de la
poblacion total, frente a la tematica. Nueve de cada diez personas desconocian el
concepto de Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion, sin embargo, el
65% expresa haberse comunicado al menos una vez con un nifio con PC. El programa
fue llevado a cabo en el Hospital Nacional de Nifos “Dr. Carlos Saenz Herrera” y
propuesto a enfermeras. (Gonzélez, Gueorguieva y Tijerino, 2011)

Esto conlleva a que el trabajo del maestro del nifio con PC, sus padres y personas
cercanas a €l deban cooperar y trabajar juntos para lograr potenciar los esfuerzos y
aprendizajes que se vayan dando en los diferentes espacios y circunstancias. La
tarea educativa en estos nifios es mas compleja por las dificultades que se pueden
presentar. Es fundamental la actitud de optimismo y compromiso. Es trabajo primordial
crear en el nifio antes que nada la motivacion para que desee utilizar los SAAC.
Demostrar las posibilidades que le brinda en cuanto al entorno para que se atreva a
explorar y enfrentarse a probleméticas que debera resolver; y aprender a interactuar
con los otros, mostrando su punto de vista y destrezas; hasta que se sienta comodo en

cada espacio en donde participe.
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CONCLUSION

Dado los cambios de paradigma a lo largo de la historia, se ha ido maodificando la
vision de lo que implica la PC y con ello su forma de afrontarlo.

El paso del tiempo fomento las investigaciones y ello permitié ver que el individuo es
atravesado por muchas variables. Este aporte consiente considerar aspectos no solo
externos sino internos del ser. Caracteristica de suma importancia dado que involucra
el entorno y familia del individuo con PC y amplia el campo de intervencion.

La familia, como primer vinculo con el nifio, es importante a la hora de la detencion
temprana de la PC. Esta caracteristica junto al apoyo de profesionales va a permitir la
mejor adaptacion del nifio a su entorno y un mejor desarrollo. Lo que conlleva a
mejorar su calidad de vida.

Es necesario seguir trabajando para que los nifios tengan una iniciacion temprana en
la utilizacién de SAAC. El apoyo a las familia es fundamental para que esto suceda.
Los SAAC van a permitir que los nifios con PC y con dificultades para comunicarse
puedan interactuar con su entorno, siéndoles posible una mayor autonomia que va
ligada al poder de expresion.

La comunicacion es un pilar fundamental para el desarrollo del individuo. Es quien
abre las puertas para la participacién en todos los ambitos y apoya la adquisicion de
conocimientos y valores; estimulando la socializacién y permitiendo la adaptacién del
nifio en la sociedad. El ser humano es un ser social, por lo que es primordial que logre
la relacion nifio-sociedad, para ir construyéndose en el vinculo.

Hay que comprender que la comunicacion es algo mas que la mera transmision de un
mensaje. Es la forma que tiene el ser humano de compartir con su entorno. Expresar
sentimientos, opiniones, ideas, planes, y poder proyectar, siendo uno un ser activo. Es

una herramienta para conocer y participar y asi formar y sentirse parte.



s

Con respecto a los SAAC, se pretende que quede visible la necesidad de que dejen de
ser exclusivos para cierta poblacién. Es importante que tengan adaptaciones para todo
usuario. No deberian estar sujetos a la comercializacién. Seria ideal la estandarizacion
de los criterios de codificacion gréfica que posibiliten un mejor aprendizaje de los
pictogramas. Y por ultimo los avances tecnolédgicos que facilitan la comunicaciéon en
nifos con PC deberian estar al alcance de todos ellos, mas alla de su posibilidad
econdmica; dado que quiza un teclado especial o una tablet, como por ejemplo, podria
cambiar la calidad de vida de un nifio que no pueda acceder a ellos por razones de
costo.

Como cierre quisiera recalcar la importancia de fomentar la participacién y mejorar la
calidad de vida de todos los nifios con PC. Para poder colaborar, es necesario ver al
nifio en su totalidad, con todo lo que lo atraviesa. Es fundamental para ello considerar
todas sus necesidades de forma integral; el desplazamiento, la comunicacion, la
integracion en distintos &mbitos como ser escuelas, clubes, plazas.

Porque el nifio con PC es un nifio que debe gozar de los mismos derechos y
beneficios que cualquier otro nifio. Necesitan desarrollarse y aprender y sobre todas

las cosas tomar sus propias decisiones y ser autbnomos e independientes.
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