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! En este articulo, la paralisis cerebral se aborda desde una perspectiva multidisciplinar psicolégica y educativa,
con énfasis en la exploracién de intervenciones para asistencia y desarrollo de la comunicacién en nifios con
compromiso del habla.
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Resumen

El presente trabajo constituye una revision exhaustiva que tiene por objetivo establecer la
importancia de los Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacién (SAAC) como
herramientas de asistencia para la produccién narrativa en nifios y adolescentes con
paralisis cerebral (PC). En particular, se analizaron las practicas educativas relacionadas a la
elicitacion narrativa que incluyeron el uso de SAAC en el contexto de poblacion escolar. La
metodologia utilizada para la revisién de la literatura incluyé una busqueda sistematica y
una seleccion de articulos de acuerdo con criterios establecidos, que inclufan que fueran
estudios originales que incluyeran el uso de SAAC. La revisién y analisis fue realizada de
acuerdo a los principios de revision documental planteados en Flick (2009) que incluyen la
verificacién de autenticidad, credibilidad, representatividad y significado de los documentos
seleccionados. Seguido, se realiz6 un andlisis de acuerdo a la organizacién temdtica
motivada por los objetivos de la revision. Los articulos fueron sistematizados e integrados
de acuerdo a las siguientes categorias: (a) descripcion general de los SAAC; (b) uso de
SAAC vy sus limitaciones; (c) efectos del uso de SAAC en la interaccién comunicativa; (d)
evaluacién de SAAC en intervenciones que fomentan la elicitacion narrativa. Los resultados
obtenidos en este trabajo permitieron concluir que, debido a su diseflo, si bien los SAAC
favorecen significativamente la comunicacién inmediata, estos sistemas presentan
limitaciones importantes a la hora de maximizar los procesos de elicitacién narrativa en
contextos de interaccién. Se concluyd que, para garantizar la efectividad de los SAAC, es
clave que estos sistemas sean capaces de potenciar la productividad de lenguaje en todos
sus niveles, incluyendo los aspectos semanticos, sintacticos y pragmaticos. En este sentido,
el disefio y desarrollo de SAAC requiere de una exploracion sistematica de su uso en
contextos de produccién del lenguaje que vayan mas alld de la comunicacién inmediata. Por
otra parte, se observé que el uso de técnicas de elicitacion narrativa mediadas por SAAC en
nifios con PC podria potenciar la construccién espontinea si se usan las estrategias de
andamiaje adecuadas.

Palabras clave: sistemas anmentativos y alternativos de comunicacion (SAAC); pardlisis cerebraly
educacion especialy elicitiacion narrativa; desarrollo del lengnaje.

Argumentative and alternative communication and
narrative construction in children with cerebral palsy

Abstract

The present work constitutes an exhaustive revision designed to establish the importance
of augmentative and alternative systems (AACS) in the process of narrative construction in
children and adolescent with cerebral palsy (CP). In particular, educational practices that
involve the eliciting of narratives have been broadly reviewed, which include the use of
AACS in this population. The method used for the revision has been a systematic search
followed by a motivated thematic organization. The articles selected were systematized,
combined and analyzed according to the following categories: (a) general description of
AACS; (b) use of AACS and its limitations; (c) effects of the use of AACS during
communicative interactions; (d) evaluation of AACS in interventions that promote
narrative elicitation. The obtained results allowed the concluson that the design of AACS
that are commonly used favor the immediate communication but have important
limitations in the aiding of narrative construction during interactive settings. We concluded
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that, in order to guarantee the effectiveness of AACS, it is necessary that these systems are
capable of potentiating the productivity of language at all levels, including the semantic,
grammatical and pragmatic ones. Along these lines, the design and development of AACS
requires a systematic exploration of the use and limitations of AACS in the context of
language production in the classtoom and in the social context that goes beyond immediate
communication,. Additionally, this work concluded that the methods used by teachers for
narrative elicitation mediated by AACS in children with cerebral palsy could potentiate
spontaneous narrative construction if the right bootstrapping strategies are used.

Keywords: alternative and anmentative commmunication systems; cerebral palsy; special education;
narrative elicitation; langunage development.

Introduccion

El lenguaje como habilidad simbdlica, ademas de tener una funcién comunicativa,
representa una herramienta de conceptualizaciéon que fomenta el desarrollo cognitivo a
distintos niveles (Vygotsky, 1978; Bruner, 2004). Los nifios que presentan mayores niveles
de lenguaje se ven favorecidos en su desarrollo cognitivo general (Medin, Ross y Cox,
2000). Por ejemplo, la manipulacién temprana de simbolos tiene consecuencias positivas en
el desarrollo de ciertas tareas de razonamiento y manipulacién simbolica que trascienden la
habilidad lingtistica (Callaghan et al, 2011). Por su parte, la adquisiciéon de la escritura
contribuye a una fuerte reestructuracion de los procesos cognitivos, conduciendo al
desarrollo de formas de pensamiento abstracto (Vygotsky, 1978).

Dada la importancia de la produccién del lenguaje en el marco del desarrollo
integral, resulta esencial que todo nifio, en lugar de ser un mero receptor pasivo de lenguaje,
encuentre los medios para potenciar su produccion lingiifstica fomentando su lugar activo
en la interaccién con el otro’. Esto representa un desafio para aquellos nifios cuya
produccién de lenguaje se ve comprometida, como es el caso de los nifios con paralisis
cerebral (PC) (Moreno Manso, Montero y Garcia-Baamonde, 2004). De acuerdo a la
definicion clasica, la PC se describe como un desorden del movimiento y la postura causada
por una lesion cerebral no progresiva. Sin embargo, recientemente se ha establecido una
definicién mas inclusiva, donde se considera que la PC estd conformada por un grupo de
desordenes del desarrollo del movimiento y la postura, que causan una limitacién en la
actividad (Busto, 1993). Esta limitacion esta atribuida a dafios no progresivos que ocurren a
nivel fetal o temprana infancia en el cerebro en desarrollo (Mukherjee y Gaebler-Spira,
2007; da Silva Peixoto, 2017; Sankar y Mundkur, 2005). El desorden motor de la PC va
acompafiado de anomalias o dificultades en la sensacién, la percepcidn, la comunicacion y
el comportamiento. En ocasiones, puede presentarse con epilepsia o problemas musculo-
esqueléticos secundarios (da Silva Peixoto, 2017; Rosenbaum et al., 2007).

En la actualidad, la PC es considerada la causa mas comun de discapacidad en nifios
(Novak, Hines, Goldsmith y Barclay, 2012; Sankar y Mundkur, 2005), y se estima que
ocurre en 2 de cada mil nacimientos (Oskoui, Coutinho, Dykeman, Jetté y Pringsheim,

2 ILa nocién de que el desarrollo cognitivo integral acompafia y a su vez depende de la capacidad comunicativa
activa resalta el papel fundamental del otro social en la comunicacion. Esto se debe a que el entendimiento de
la situacién social depende de adoptar una perspectiva interpersonal donde el nifio sea capaz de concebir el
punto de vista del otro ademas del propio, lo que permite una representaciéon intersubjetiva de los
significados y las situaciones sociales.
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2013). Los déficits motores asociados a la PC se caracterizan como espasticos, discinéticos,
ataxicos y mixtos. Los sintomas espasticos son de alta prevalencia (72% a 91%) y se
caracterizan por un tono muscular mas alto de lo normal (da Silva Peixoto, 2017). Los
discinéticos involucran un tono muscular mas bajo y movimientos involuntarios. La clase
de sintomas ataxicos estan relacionados con bajo tono muscular acompafnado por
problemas de balance y coordinacién (Rosenbaum et al., 2007; Sankar y Mundkur, 2005).
Adicionalmente a los problemas motores, la PC presenta dificultades secundarias asociadas,
que incluyen problemas linguales que afectan la comunicacion, déficits auditivos, epilepsia y
en algunos casos, la cogniciéon se puede ver afectada (Sankar y Mundkur, 2005; da Silva
Peixoto, 2017). En particular, los nifios con afectaciones motoras de tipo cuadripléjico
tienden a presentar problemas mas severos a nivel de la comunicacién y la cogniciéon (da
Silva Peixoto, 2017).

En el 70 a 80% de los casos de PC se presentan problemas en el desarrollo del
lenguaje (Puyuelo, 2001). Sin embargo, las limitaciones en la adquisicion del lenguaje varian
de caso en caso, por lo que resulta dificil establecer un patrén general (Busto, 1993;
Puyuelo, 2001; Moreno Manso, Montero y Garcia-Baamonde, 2004; Mukherjee y Gaebler-
Spira, 2007). Los problemas mas frecuentes que presentan los nifios con PC se concentran
en la produccion del lenguaje y, en particular, se asocian a las dificultades en las funciones
motrices vinculadas al habla (Puyuelo, 2001). Los diferentes niveles —fonético-fonolégico,
morfosintactico, lexical y aspectos pragmaticos— se pueden ver afectados de manera
distinta en cada caso. Son frecuentes los problemas articulatorios dada su directa relacion
con los sistemas motores asi como las dificultades en movimientos de mandibula, labios y
lengua. Como consecuencia, se presenta un retraso en la adquisiciéon del repertorio
fonologico (Moreno, Montero y Garcfa-Baarmonde, 2004). Por otro lado, se ha encontrado
que los nifios con PC tienden a producir enunciados mas cortos y con menor complejidad
sintactica, de igual modo se describe una marcada disminucion de su léxico a raiz de que el
compromiso motor constituye un gran esfuerzo para la enunciaciéon (Puyuelo, 2001;
Moreno, Montero y Garcia-Baarmonde, 2004).

Los aspectos pragmaticos también suelen estar comprometidos en cuanto a que
existe una dificultad para la iniciaciéon de la conversacion, lo que lleva a que estos nifios
usen su lenguaje de manera menos frecuente en diferentes situaciones sociales. Esto tiene
consecuencias a largo plazo. Por ejemplo, se ha visto que incluso nifios con PC que
presentaban niveles de desempefo lingtistico normal, al cabo de varios afios pueden
manifestar niveles de retraso relacionados con lo que Puyuelo (2001) denomina “déficit de
uso”. HEs importante tener en cuenta que las dificultades en la produccién del lenguaje no
necesariamente implican dificultades en la comprensiéon del mismo. Sin embargo, de
acuerdo a las teorfas basadas en el uso, la producciéon del lenguaje es considerada
fundamental para la adquisicion de otros aspectos de la capacidad lingtiistica, aspectos que
incluyen la comprension (Bruner, 2004). Se ha visto que las limitaciones en la produccion
tienen consecuencias negativas en el conocimiento gramatical (Sutton, Gallagher, Morford
y Shahnaz, 2000) asi como en los aspectos pragmaticos y sociales asociados al manejo de la
lengua. Afortunadamente, las limitaciones en la produccién del lenguaje en nifios con PC
pueden mitigarse con la ayuda de los Sistemas Aumentativos y Alternativos de
Comunicacion (SAAC) (Basil, Soro-Camats y Rossel, 2012; Pino, 2013). El término
“aumentativo” refiere a instrumentos que se emplean como complemento del habla cuando
ésta no es inteligible y el término “alternativo” refiere a que estan destinados a personas
con produccién espontanea comprometida.
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La importancia de la construccién narrativa®

De acuerdo a la aproximacién constructivista, el lenguaje representa una
herramienta de conceptualizaciéon que fomenta el desarrollo cognitivo a distintos niveles
(Vygotsky, 1978). Bruner (2004) propone que una de las maneras en que el ser humano
comprende la realidad es mediante la puesta en uso del modo narrativo. Desde muy
temprano en el desarrollo, el discurso narrativo emerge naturalmente, mucho antes del
ingreso a la escolaridad. Al narrar una historia o situacion, el nifio debe comprender las
relaciones entre los protagonistas y los acontecimientos que se presentan. Esta habilidad es
clave para el establecimiento de la intersubjetividad y es considerada por muchos autores
como un aspecto fundamental en el proceso de aprendizaje (Matusov, 2001; Talamo y
Farsulo, 2002). Estudios realizados por Ligorio, Talamo y Pontecorvo (2005) con nifios
escolares sin compromiso motor ni lingtistico, demuestran que el uso de narrativas
promueve el pensamiento complejo y las competencias metalinglisticas y de reflexion.
Entonces, es importante que los nifios con PC cuenten con las herramientas adecuadas
para enfrentarse al desafio de la construcciéon narrativa como parte de su competencia
lingtistica. La presente revision de la literatura tiene el fin de establecer la importancia de
los SAAC como herramientas de asistencia para la produccién lingtistica en esta poblacion,
y en particular, para la facilitacion de la construccién narrativa. En este sentido, las
preguntas que orientan esta revision son las siguientes: ¢Cudles son los usos que se dan a
los SAAC en el contexto de interacciéon comunicativa en poblaciones con produccion
lingtiistica disminuida, y en particular, en poblaciones con PC? :Cuales son las limitaciones
intrinsecas que presentan los SAAC en tareas de elicitacion narrativa? En primer lugar, la
presente revision caracteriza los SAAC, haciendo énfasis en algunas de las limitaciones que
presentan estos sistemas. En segundo lugar, se analizan las practicas de uso de SAAC en
poblaciones de niflos con PC. Por dltimo, se exponen trabajos donde se utilizan técnicas de
elicitacién narrativa mediada por SAAC en nifios con PC. Se analiza cémo el uso de SAAC
puede potenciar la aplicacion de estrategias de andamiaje durante la construccion narrativa
en contextos de interaccion social. Concluimos resaltando la necesidad del desarrollo de
nuevos sistemas construidos a la luz de los desafios que se presentan durante la
construccion y elaboracion narrativa en estos nifios.

Método

Busqueda y seleccion de articulos

La metodologfa utilizada se basé en el método revision sistematica’ de la literatura
de acuerdo a la declaracién PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic reviews
and Meta-Analyses) (Liberati et al., 2009), la cual busca garantizar la calidad de la busqueda,

3 Siguiendo una perspectiva socio-constructivista, la construccion narrativa es considerada un instrumento de
conocimiento humano. De acuerdo a Bruner (2004), la experiencia y la memoria se organizan en forma de
historias narrativas. De este modo, la narracién transmitida culturalmente condiciona (y a su vez es
condicionada por) la construcciéon conceptual y la memoria a nivel individual. Se asume que, a diferencia de
las construcciones del saber logico-cientifico, las construcciones narrativas representan una version de la
realidad cuya aceptabilidad estd gobernada por la convencién y la necesidad narrativa que caracteriza el
pensamiento humano.

4 Es importante notar que las revisiones de la literatura pueden obedecer a un estilo narrativo, o bien pueden
realizarse de manera sistematica. En este trabajo, se sigui6 un procedimiento estandarizado para la
recopilacién de la evidencia disponible haciendo énfasis en la inclusiéon de la literatura mas actualizada.
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recopilaciéon y organizacion de documentos con el fin de realizar, o bien una sintesis
cualitativa tedricamente motivada o un meta-analisis. En este trabajo se realiz6 un analisis
del primer tipo, sintesis cualitativa. La declaracién PRISMA es una gufa para garantizar la
transparencia y calidad de las revisiones sistematicas y los metaanalisis. Fue desarrollada por
un grupo de 29 autores que incluyeron investigadores metodoldgicos, clinicos y editores
médicos (Moher, Liberati, Tetzlaff y Altman, 2008). Desde entonces, ha sido utilizado para
autores e investigadores de diversas disciplinas para en garantizar la calidad de revisiones
sistematicas.

En primer lugar, se llevé a cabo una busqueda preliminar de articulos en base a
palabras clave seguida por una revision de titulos y resumenes. En base a criterios
establecidos a priori, se seleccionaron y se excluyeron ciertos articulos. Los articulos
escogidos fueron sistematizados y categorizados en funcién de las preguntas de
investigacion.

El procedimiento de busqueda partié de la identificacion de las siguientes palabras
clave: Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion o sus siglas SAAC y Paralisis
Cerebral. Estos términos se buscaron en sus variantes en inglés, portugués y espafiol. La
busqueda se realizé utilizando las bases de datos Scopus (Elsevier); Redalyc (Red de
Revistas Cientificas de América Latina y el Caribe, Espana y Portugal) SciELO (Scientific
Electronic Library Online, biblioteca virtual para Latinoamérica, el Caribe, Espafia y
Portugal).

Criterios de inclusion: Se seleccionaron estudios publicados en el periodo que va del
2000 al 2018 y que presentaran resultados de investigacién, intervencion o revisiones de
investigacion en revistas especializadas. Los libros o capitulos de libros no fueron incluidos
en la bisqueda. Se incluyeron unicamente estudios cuyo tema central fuese el uso de
SAAC, considerando articulos donde se describen intervenciones, descripciones
sistemadticas o limitaciones en el uso e integraran un abordaje desde la psicologia o la
educacion.

Criterios de exclusion. Se excluyeron articulos de investigaciéon publicados en revistas
no arbitradas, asi como los articulos de revisiones que no contaran con una metodologia
sistematizada. No se consideré6 como criterio excluyente que las poblaciones o los casos
analizados no tuvieran diagnéstico de PC.

Sistematizacion de articulos y analisis

Una vez seleccionados, los articulos fueron sistematizados e integrados en
categorias en base a las preguntas principales de esta revision: ¢Cuales son los usos que se
dan a los SAAC en el contexto de interaccién comunicativa en poblaciones con produccion
lingtistica disminuida, y en particular, en poblaciones con PC? ;Cuales son las limitaciones
intrinsecas que presentan los SAAC en aplicaciones de elicitacién narrativa? Para ello, los
articulos fueron organizados en las siguientes categorias: (a) descripcion general de los
SAAC; (b) uso de SAAC y sus limitaciones; (c) efectos del uso de SAAC en la interaccion
comunicativa; (d) evaluacion de SAAC en intervenciones que fomentan la elicitacion
narrativa.

Los criterios de inclusion de articulos en cada categorfa fueron los siguientes. En la
primera categoria (descripcion general de los SAAC) se incluyeron para el andlisis los
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articulos que describieran los SAAC, asi como las variantes de éstos, tomado en cuenta la
tecnologia y las modalidades que los caracterizan. En la segunda categoria (uso de SAAC y
sus limitaciones), se incluyeron resultados de investigaciéon que involucraran descripciones
del contexto y limitaciones en el uso de los SAAC. En la tercera (efectos del uso de SAAC
en la interacciéon comunicativa) se incluyeron articulos que analizaran la relacién del uso de
SAAC vy las caracteristicas y factores especificos de interaccion social. Por ultimo, en la
cuarta categoria (evaluaciéon de SAAC en intervenciones que fomentan la elicitacion
narrativa), se revisaron intervenciones donde el uso de SAAC se examina a la luz de su rol
en la construccién narrativa y las caracteristicas del lenguaje producido por los nifios. Es
importante notar que algunos de los articulos pueden incluirse en mas de una categoria.

Analisis

Se seleccionaron un total de 52 articulos. De éstos, 11 se centraron en la
descripcion general de los SAAC y los avances tecnoldgicos asociados a éstos. En todos
ellos se enfatizan las limitaciones intrinsecas de esta tecnologia para la produccion
lingtistica. Varios de estos articulos (9) utilizan el método de estudio de caso y otros (2)
presentan resultados de la aplicaciéon de inventarios o protocolos de validaciéon de buenas
practicas en el uso de SAAC.

LLa mayor parte de los articulos seleccionados (38) se centraron en el estudio de la
interaccién comunicativa en diferentes contextos. Un total de 20 trabajan en escenarios
educativos en relacion a la interaccion profesor-alumno o alumno-alumno.

Por otro lado, una cantidad menor de los articulos (10) encontrados se relacionaron
con el uso de SAAC para favorecer las estrategias de elicitacion narrativa en poblacion de
nifios con PC. De éstos, 8 plantean resultados de investigaciéon en base al método de
estudio de caso unico, de los cuales 4 refieren a experiencias o intervenciones en el
contexto escolar, y 2 aluden al tratamiento logopédico o fonoaudiolégico y solamente uno
trata de un estudio cuasi experimental con padres de nifios con PC usuarios de SAAC.

Descripcion general de los SAAC

Ademas de casos de PC, los SAAC son usados cuando existen otras lesiones que
afectan el sistema motor, incluyendo lesiones intracraneales, lesiones en la espina dorsal,
hemiplejia, distrofia muscular, esclerosis laterales, enfermedad de Parkinson y
anormalidades en los 6rganos vocales que dificultan la articulacion, asi como en pacientes
con trastornos asociados al lenguaje como ser casos de apraxia, ataxia y afasia (Pino, 2013).

Existen muchos tipos de SAAC con variaciones importantes en sus caracteristicas.
La via de transmision del mensaje o significado puede ser sin asistencia (gestos, expresiones
faciales) o con asistencia, categoria que incluye la utilizacion de plantillas de simbolos o
artefactos electronicos que producen habla artificial. Por otro lado, el acceso al medio de
comunicaciéon también puede variar. Los medios de acceso incluyen el teclado, la pantalla
tactil, o el acceso mecanico a conjuntos de letras, palabras o figuras. La estrategia de
interaccion interpersonal también varia; algunos SAAC permiten mejor que otros que el
usuario sea el iniciador de una conversacion, o son mas eficientes para que el usuario logre
aclarar el mensaje cuando su interlocutor no entiende.
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Cuando hablamos, los significados de los componentes del enunciado se
representan mediante palabras habladas. Cuando se utiliza SAAC, el significado puede ser
representado mediante diferentes tipos de simbolos que incluyen la ortografia tradicional
(letras o palabras) o conjuntos de simbolos pictograficos (Fossett y Mirenda, 2009; Pino,
2013).

Los sistemas de representacion de significado varfan segun el tipo de SAAC. Por
ejemplo, es posible formar frases hechas de pictogramas, donde cada uno representa un
concepto. Los simbolos pictograficos pueden presentar distintos niveles de iconicidad, es
decir, el grado en que el simbolo se parece a su referente. También pueden variar en la
expresividad o tamafio del vocabulario que ofrecen y la expresividad gramatical (Pino,
2013).

Por otro lado, los simbolos pictograficos pueden variar en la forma como estan
organizados, es decir, en el tipo de categorias semanticas utilizadas para su organizacion
dentro del sistema (Soto, 2000). A diferencia de quienes no requieren de comunicacion
asistida, los usuarios de SAAC se ven enfrentados a la dificultad de “encontrat” cada
palabra o concepto dentro del sistema de asistencia al emitir una frase. Esta busqueda
deriva en una comunicacion con fluidez comprometida, que puede producir la frustracion
de los usuarios. Por ello, es necesario que los conceptos representados por pictogramas
estén organizados de acuerdo a categorias semanticas accesibles e intuitivas, en aras de la
fluidez del uso. Lograr una organizacién adecuada y flexible a las demandas individuales de
comunicacion es una tarea compleja y determinante para el éxito de los SAAC.

Recientemente, algunos SAAC han introducido técnicas que ayudan en el proceso
de seleccion de palabras. Por ejemplo, se usan algoritmos para la prediccion de palabras o
completamiento automatico de oraciones en base a informacién estadistica. Otras
estrategias computarizadas incluyen los tableros digitales que presentan rejillas de
conceptos organizados de acuerdo a mensajes organizados de acuerdo a tematicas
preestablecidas (Pino, 2013).

En las dltimas décadas, los SAAC se han visto favorecidos por el desarrollo de la
tecnologia y la introduccién de grabadores de voz y reproductores automaticos, asi como
otras multiples ayudas tecnologicas (Boster y McCarthy, 2018; Hemsley, Palmer, Dann,
Baladin, 2018; Morin et al., 2018). Los sistemas mas recientes utilizan algoritmos que
permiten introducir un rango simbdlico mayor. Algunos ejemplos de los SAAC mas usados
son Let me talk, Pictodroid, Board Maker y Comunicador CPA (Pino, 2013). Estos sistemas
tienen un vocabulario amplio y estan adecuados a varios idiomas. Adicionalmente estos
sistemas implementan software para la comunicaciéon interpersonal adaptables a cada
usuatio.

Se han desarrollado protocolos para evaluar tecnologias asociadas a las practicas de
SAAC (Calculator y Black, 2009; Cesa, Mota y Brandao, 2017). Una revisién reciente sobre
las aplicaciones que se han desarrollado se encuentra en Alliano, Herriger, Koutsoftas y
Bartolotta (2012) asi como evaluaciones sistematicas de las ventajas del uso de SAAC de
alta tecnologfa (Morin et al. 2018).
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Uso de SAAC y sus limitaciones

Muchos estudios se han centrado en analizar la produccion del lenguaje en nifios
con PC usuarios de SAAC (Deliberato, 2009; 2011), tanto durante interacciones en el aula
(Deliberato y d’Oliveira, 2015; Massaro y Deliberato, 2013; Rocha y Deliberato, 2012; Silva,
Silva, Pontes, Oliveira y Deliberato, 2013; Stoner, Angell y Bailey, 2010) como en contextos
de juego (Deliberato y Santos, 2009; Sameshima y Deliberato, 2009; Viera, Da Silva, Falero
y Moreira, 2014; Viera, Falero, Da Silva, Suarez, Chiarino, Villaverde, et al., 2016). Otros,
han medido la capacidad de comprension del lenguaje en personas con PC (Geytenbeek,
Heim, Vermeulen y Oostrom, 2010). Algunos, se han centrado en poblaciones con PC,
tanto en nifos (Andersen, Mjoen y Vik, 2010) como adultos (Chung, Behrmann, Bannan y
Thorp, 2012; Davis, 2015; Leighton, 2015).

Estos estudios han revelado que, si bien el uso de SAAC ha sido potenciado por las
tecnologias de la informacién y comunicacion (TIC) (Boster y McCarthy, 2018; Hemsley,
Palmer, Dann, Baladin, 2018), estos sistemas siguen presentando varias limitaciones en el
contexto de interaccion. Estas limitaciones representan desafios para el uso de SAAC asi
como la investigacién sobre su uso (Kent-Walsh y Binger, 2018).

Desde la perspectiva de la flexibilidad del software, se ha visto que los sistemas son
monoliticos, dificiles de adaptar o modificar. Por ejemplo, los sistemas no son de cédigo
abierto, es decir, no se permite el acceso al codigo fuente para modificar la aplicacién (Pino,
2013). El codigo cerrado prohibe el ajuste o reorganizacion de las categorias semanticas del
sistema, imposibilitando la atencion a las demandas comunicativas individuales.

Por otro lado, se ha encontrado que los SAAC que utilizan pictogramas se ven
especialmente disminuidos en la capacidad de elaboraciéon de frases sintacticamente
elaboradas, asi como en la potenciacion de la expresividad, ya que tienden a eliminar de su
vocabulario los marcadores gramaticales y las palabras funcionales. Esto acarrea como
consecuencia que el orden de los sintagmas se vea modificado y el numero de
constituyentes de la oraciéon se encuentre reducido con respecto a la oralidad (Sutton,
Gallagher, Morford y Shahnaz, 2000). La ausencia de marcadores discursivos no permite
establecer relaciones semantico-pragmaticas entre los elementos que componen el mensaje.
Como resultado, las oraciones producidas mediante SAAC tienden a ser menos complejas
desde el punto de vista sintactico, semantico y pragmatico.

Con el objetivo de estudiar este tipo de limitaciones intrinsecas de los SAAC, es
decir, aquellas que no dependen del compromiso motor o cognitivo de los usuarios,
algunos autores han evaluado su uso en poblaciones adultas que no presentan compromiso
del lenguaje (Hanson, 2014). Por ejemplo, Sutton, Gallagher, Morford y Shahnaz (2000)
estudiaron el uso de clausulas gramaticales complejas (clausulas encrustadas o relativas) en
producciéon mediada por SAAC que carecen de marcadores gramaticales en 43 adultos
hablantes de inglés sin compromiso del habla. Encontraron que los participantes se vieron
enfrentados a contrarrestar la falta de marcadores gramaticales adoptando estrategias
basadas en su conocimiento gramatical previo de cada usuario, asi como el uso de
elementos pragmaticos para resolver la presencia de ambigiiedades.

Las limitaciones descritas, en parte, se deben a que los SAAC han sido disefiados
principalmente con fines de comunicacion inmediata, mas no necesariamente para
maximizar la elicitacién de lenguaje complejo o la construccion narrativa elaborada. Por
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otro lado, dado que los SAAC no han sido disefiados para asistir especificamente a
poblaciones con PC, es necesario resolver diferentes formas o interfaces de acceso para
usuarios con capacidades motrices comprometidas o movilidad reducida.

Efectos del uso de SAAC en la interaccion comunicativa en niflos con
PC

El estudio de SAAC en nifos con PC con compromiso motor, ha tenido un
importante desarrollo en las ultimas décadas (Kay, 2014; Soto, 2000; Sutton, Morford y
Gallagher, 2004; von Tetzchener, 2015; 2017). El grupo de Clarke y colaboradores han
estudiado la incidencia del uso de SAAC en factores asociados a la interaccion
comunicativa, como la toma de turnos (Clarke y Kirton, 2003; Clarke y Wilkinson, 2008;
Clarke, Bloch y Wilkinson, 2013). Clarke y Wilkinson (2008) estudiaron el uso de un
comunicador que opera mediante el output vocal asistido (VOCA) en nifios con PC
comunicandose con otros nifios sin compromiso del habla. En una serie de trabajos
consecutivos, estos autores evaluan las dificultades de comprension que presentan los nifios
con PC al usar VOCA durante la comunicacién diadica. Por otro lado, Clarke y Kirton
(2003) realizaron un analisis conversacional de 12 dfadas entre nifios con PC usuarios de
SAAC y compafieros no usuarios, observando que los nifios que usaban comunicacion
asistida producian significativamente menos turnos de iniciacion en la conversacion
comparado con sus compafieros.

La dificultad en la toma de turnos contribuye a la asimetria que se genera entre el
usuario de SAAC y su interlocutor. La seleccion grafica del usuario es “traducida” al habla
por su interlocutor, durante el proceso de construccion conjunta del mensaje. La asimetria
de este proceso ha sido analizada por algunos autores. Por ejemplo, Sundqvist, Plejert y
Ronnberg (2010) estudiaron el caso de tres nifios suecos con PC de edades 7, 10 y 12 que
utilizaban un SAAC basado en un tablero de simbolos. El estudio se enfocé en evaluar la
calidad de las interacciones de los nifios con adultos y/o con otros nifios sin compromiso
del habla. Se encontré que los usuarios de SAAC que experimentan un sentido de control
ven favorecida su produccion. Es decir, es importante que el nifio usuario sea tratado como
un “comunicador competente” capaz de tomar la iniciativa y manejar correctamente los
turnos durante la comunicacion. En segundo lugar, el trabajo reveld la importancia de la
construccion conjunta y la posible influencia negativa de los adultos que imponen una
agenda comunicativa a prioti. En otro estudio, Sundqvist y Rénnberg (2010) realizaron un
analisis cualitativo de la interaccion entre nifios de edades entre 6 y 13 afos con PC a través
del email y que usan SAAC, llegando a conclusiones similares.

Para el establecimiento de una interacciéon comunicativa adecuada, es esencial que
se establezcan patrones de construccion de intersubjetividad entre el nifio y su interlocutor.
La negociaciéon de significados entre sujetos hablantes puede ser entendida desde la
perspectiva de Rommetveit (1992), donde el conocimiento mediado por el lenguaje
representa un conocimiento situado, contextual y de naturaleza social. En este sentido, el
acto narrativo requiere del establecimiento de una negociacion intersubjetiva de significado
experiencial, acto del cual se origina la construccién narrativa misma (Sampaio y Simao,
2013).

Desde una perspectiva semidtica constructivista, la construccion del enunciado es
una funcién de la estructura de la experiencia relacional entre el sujeto y el otro, dado que el
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significado emerge de la reflexién misma del sujeto en un contexto socialmente construido
(Perinat 1995; Aristizabal y Reali, 2019). Partiendo de este supuesto, la construccion
narrativa es un proceso intersubjetivo que esta orientado siempre a otro como interlocutor,
y por esto, es importante que el proceso de interaccion pueda darse de manera natural,
incluso en condiciones de comunicacién comprometida.

En condiciones de comunicacién no comprometida, se ha demostrado que existen
mecanismos verbales y motores que permiten la sincronizaciéon y la imitacién entre
interlocutores—mecanismos que se consideran muy importantes para la construcciéon de
intesubjetividad (Raczaszek-Leonardi, Nomikou y Rohlfing, 2013), La importancia de los
procesos de imitacién, toma de turnos y sincronizacion, ha sido demostrada en el contexto
de interacciones diadicas y complejas que suponen cooperacion, que implican eventos
donde los interlocutores alifian sus movimientos y sus acciones verbales. Se ha propuesto
que este tipo de interacciones esta intimamente ligada a la capacidad de representar y de
entender las intenciones del otro (Raczaszek-Leonardi, Nomikou y Rohlfing, 2013).

El modo en que las interacciones sociales moldean el desarrollo del lenguaje tiene
dos aspectos fundamentales. Por un lado, el nifio debe reconocer los estados intencionales
del otro como condiciéon fundamental para que se establezca el significado. Por otro lado,
los patrones de producciéon gramatical median los procesos de formacién de categorias y de
conceptualizaciéon (Tomasello, 1992; Angel et al. 2009). En este sentido, resultados de
investigacion recientes sugieren que la complejidad de la expresion léxico-gramatical podria
estar asociada a los niveles de intesubjetividad reflejados en la narrativa producida por
nifios’ (Aristizabal y Reali, 2019).

Por estas razones, es fundamental que, en situaciones de habla
comprometida, los Sistemas de Comunicacion Aumentativa y Alternativa proporcionen
una via de facilitacion, no solo para la transmisién del mensaje inmediato, sino para el
establecimiento de una interaccion basada en la construccién de intersubjetividad. De esta
manera, se podrfa garantizar una construcciéon de significado que represente un
conocimiento situado, contextual y de naturaleza intersubjetiva.

Evaluacion de SAAC en intervenciones que fomentan la elicitacion
narrativa

Algunos autores han estudiado los factores relacionados con las habilidades
cognitivas en nifios con PC usuarios de SAAC (Dahlgren, Sandberg y Larsson, 2010; Pirila
et al., 2007; Sundqvist y Rénnberg, 2010; Deliberato, Jennische, Oxley, d’Oliveira, Nunes,
Crivelenti, de Figueiredo, Massaro, Almeida, Stadskleiv; Basil; Coronas; Smith y von
Tetzchner (2018) destacando el papel clave que cumple el uso activo del lenguaje. En este
sentido, varios estudios han explorado la manera en que el uso de SAAC proporciona un
medio efectivo para la utilizacion de estrategias de andamiaje que fomentan la produccion
lingtifstica (Bellon y Ogletree, 2000; Liboiron y Soto, 2006; Walker, Lyon, Loman y
Sennott, 2018).

5 Si bien en este trabajo se examinaron narrativas escritas por nifios en edad escolar, los elementos narrativos
analizados daban cuenta de marcadores semiéticos de intersubjetividad, en tanto indicaban procesos
discursivos orientados a representar estados intencionales del hablante y del otro, implicitos en los procesos
de comprensién comunicativa.
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Por otra parte, una ola creciente de investigacién muestra los efectos positivos de
las intervenciones y estrategias de andamiaje para fomentar el uso activo del lenguaje en
nifios sin compromiso motor, sobre todo intervenciones basadas en la interaccion adulto-
nifio en las que el adulto ha sido entrenado para estimular la elicitacién narrativa en
sesiones de lectura conjunta (Chaparro, Reali y Maldonado-Carrefio, 2016).

La elicitacion narrativa en el caso de nifios con PC usuarios de SAAC resulta muy
desafiante, dadas las demandas cognitivas, fisicas y pragmaticas implicadas en la narracion
de una historia. Es importante sefialar que la mayor parte de los nifios que usan SAAC
presentan problemas importantes para narrar de manera escrita, ademas de tener
comprometida la modalidad del habla (Smith et al, 2018). Por esta razén, no se espera que
los nifios usuarios de SAAC cuenten historias, y como consecuencia de esto, ellos no lo
hacen, incluso historias personales (Liboiron y Soto, 20006). Esto tiene consecuencias
desafortunadas y condena a los niflos con PC a ser usuarios pasivos de los sistemas
comunicativos, receptores, limitandose a una “comunicacioén inmediata” asistida y, muchas
veces, renunciando al derecho a narrar.

Desde la perspectiva constructivista, ademas de las implicaciones cognitivas, es
fundamental que el nifio asuma un rol activo en la narracién para poder garantizar el
proceso de subjetivacion. Por ejemplo, la posibilidad de co-construcciéon narrativa en un
contexto social, de forma que el nifio acceda a narrar a otros sus eventos personales, es un
paso necesario en la construcciéon de memorias autobiograficas (Bruner, 1997; Salomén-
Rice y Soto, 2011). En este sentido, el proceso dialgico que se da en colaboracion diddica
con el adulto juega un papel fundamental en el desarrollo integral, ya que la narrativa
representacional de eventos personales a otro permite la historizacion del nifio.

A través de las practicas activas de co-construccion de historias, el nifio desarrolla
competencias sociales siendo capaz de evaluarse a s{ mismo, asi como las impresiones que
produce en los demas. De esta manera su autoconcepto se va consolidando en su sistema
representacional (Salomén-Rice y Soto, 2011).

A pesar del reconocimiento de la importancia de la produccion activa de historias,
se ha encontrado que las narrativas producidas por nifios con comunicacion asistida son
menos completas y mas cortas comparadas con las narrativas producidas por nifios sin
asistencia (Smith et al., 2018). Por otro lado, aspectos de la comprension y el vocabulario
también se ven afectados (Deliberato et al, 2018).

Teniendo en cuenta esta problematica, muchos estudios se han enfocado en
estudiar aspectos semanticos y gramaticales de la produccién lingtifstica de nifios usuarios
de SAAC a partir de tareas de co-construccion narrativa (Boquete-Jamardo y Fernandez-
Méndez, 2015; Guarda y Deliberato, 2006; Kent-Walsh, Binger y Hasham, 2010; Liboiron y
Soto, 2006; Solomon-Rice y Soto, 2011; Meinzen-Derr, 2018; Smith et al., 2018; Soto y
Hartmann, 2006; Soto, Solomon-Rice y Caputo, 2009; Ténsing, Dada y Alant, 2014), asi
como el estudio de los aspectos técnicos del SAAC que permiten la construccién dindmica
del texto (Caron, Light, Holyfield y McNaughton, 2018).

Adicionalmente a las dificultades en la construcciéon gramatical o de acceso al
vocabulario, algunos estudios han mostrado que los nifios usuarios de SAAC presentan
problemas para narrar eventos personales (Salomon-Rice y Soto, 2011). Sin embargo, una
manera de reparar esto, es mediante la utilizaciéon de estrategias de andamiaje por parte de
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los adultos, estrategias que fomenten la co-construccion narrativa durante la interaccion
diadica.

El uso de estrategias de elicitacion en casos de nifios con PC usuarios de SAAC, ha
demostrado ser muy prometedora. En esta linea se destaca particularmente el trabajo de
Soto y colaboradores (Liboiron y Soto, 2006; Solomon-Rice y Soto, 2011; Soto vy
Hartmann, 2006; Soto, Solomon-Rice y Caputo, 2009). Por ejemplo, en el estudio pionero
realizado por Liboiron y Soto (20006), se reporta un estudio de caso en el que se utilizan
técnicas de andamiaje para fomentar la construccién narrativa en una nifia de once afos
con PC usuaria experta de SAAC. Las autoras exploran la complejidad semantica alcanzada
en el lenguaje de esta nifia en el contexto de la lectura compartida— actividad que
proporciona un ambiente propicio para la elicitacion narrativa. Los autores utilizaron el
método de “lectura dialégica”, el que consiste en la utilizacion de preguntas abiertas y
estrategias de imitacion y estimulacion léxica por parte del adulto ayudante. Se encontré
que la utilizaciéon de estas técnicas de elicitacion narrativa — o andamiaje verbal creado por
el interlocutor (Bellon y Ogletree, 2000) — resultan especialmente efectivas para
incrementar la variedad de vocabulario y formas gramaticales utilizadas por la nifia. Sin
embargo, si bien el lenguaje de la nifia estaba comprometido en su produccién, previo a
este estudio ella era una usuaria de SAAC altamente competente, capaz de usar el sistema
de manera versatil, produciendo y contestando preguntas, elaborando informaciéon
personal, e incluso siguiendo el curriculum escolar sin problemas, algo que no es usual entre
los usuarios de SAAC con compromiso motor.

En una serie de estudios posteriores, el grupo de Soto y colaboradores
profundizaron el analisis del efecto del uso de SAAC en la potencializaciéon de la
construcciéon narrativa (Solomon-Rice y Soto, 2011; Soto y Hartmann, 2006; Soto,
Solomon-Rice y Caputo, 2009). Por ejemplo, Soto, Solomon-Rice y Caputo (2009)
analizaron el efecto de una intervencién orientada a mejorar las capacidades narrativas de
tres niflas (entre los 6 y 12 afos) usuarias de SAAC que tienen severas dificultades
comunicativas. En otro estudio Solomon-Rice y Soto (2011), exploraron el uso de
estrategias de andamiaje basadas en la co-construccion narrativa durante sesiones donde un
adulto contaba historias a una nifia de 8 afios usuaria de SAAC.

Por otra parte, Boquete-Jamardo y Fernandez-Méndez (2015) realizaron una
intervencion logopédica centrada en la evaluacion de diferentes aspectos del lenguaje en un
adulto con PC. En este caso, la intervencion privilegié el uso de SAAC para la mejora de
diferentes aspectos cognitivos y lingiifsticos del sujeto. Para ello se realizaron una serie de
actividades: completar frases con pictogramas, ordenar pictogramas con el fin de armar
frases, comentar una lamina y, finalmente, desarrollar una narrativa a través de preguntas
gufa. El estudio concluy6 sobre la importancia de integrar en la intervencién logopédica
actividades que favorecen el desarrollo cognitivo y lingiifstico al tiempo que, se destaco la
relevancia de involucrar el medio social del sujeto en diversas actividades para favorecer
habilidades comunicativas en usuatrios de SAAC.

As{ mismo, Guarda y Deliberato (2006) plantean resultados de una intervencion
logopédica orientada a la mejora de las habilidades narrativas a través del recontado de
historias en un adolescente de 14 afios de edad con diagnéstico de PC usuario de un
Sistema Pictografico de Comunicaciéon (SPC). Para ello seleccionaron simbolos graficos de
este sistema, contemplando los intereses, la edad, el grado de escolaridad y las tematicas
trabajadas en la escuela del alumno. Las historias eran contadas en un primer momento por
el interlocutor y luego recontadas por el alumno, realizindose una serie de ajustes a la
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estructura y organizaciéon narrativa durante el proceso de recontado. El estudio resalta
mejoras en la estructura sintactica de los enunciados de las narrativas construidas por el
alumno mediado por el intetlocutor.

En esta direccién, Kent-Walsh, Binger y Hasham (2010) investigaron los efectos de
la estrategia de instruccion de un compafiero de comunicacién en los padres de nifios que
usan Comunicaciéon Aumentativa y Alternativa a partir de la toma de turnos de sus hijos. La
instruccion se realizé dentro de los contextos de lectura de cuentos. Para ello utilizaron dos
disefios metodologicos de sujeto unico con multiples sondeos con los participantes para
evaluar los efectos de la instruccién de los padres. Este estudio mostré que el programa de
instruccién de companeros de comunicacién aplicado en contextos de lectura de cuentos es
muy prometedor para mejorar los patrones de interaccion padres-hijos y facilitar la
expresion comunicativa y la adopcion de turnos en nifios que usan SAAC.

Por dltimo, el trabajo de Tonsing, Dada y Alant (2014) intent6 determinar el efecto
de una estrategia de intervencion en la produccion de combinaciones de simbolos graficos
en nifios con habla limitada. Se trabaj6 con cuatro nifios cuyas edades oscilaban entre los 6
y 10 afios con diagnostico de PC y severas limitaciones en el habla. Se us6é un disefio de
sondeo multiple en tres tipos diferentes de relaciones semanticas (agente-accion, poseedot-
posesion y atributo-entidad). El investigador desarroll6 tres historias. Cada uno de estos se
usé para ensefar la expresion de un tipo especifico de relacion semantica. Los resultados
fueron mixtos en los participantes: 2 de los participantes aprendieron a combinar simbolos
a través de diferentes tipos de relaciones, mantuvieron estas habilidades post intervencion,
y generalizaron sus habilidades a combinaciones no entrenadas; y 2 participantes mostraron
evidencia menos consistente en el aprendizaje. Los efectos, medidos durante sondeos
estructurados, fueron fuertes para un participante, moderado para otro y no concluyentes
para otros 2. Las respuestas durante la lectura compartida de la historia sugirieron que los
sondeos de medicion podrian haber subestimado la capacidad de los participantes para
combinar simbolos.

Conclusiones

La literatura revisada pone de manifiesto la necesidad de complementar el uso de
SAAC con la aplicaciéon de estrategias de andamiaje orientadas a la co-construccién que
apunten a estimular la narracion activa de historias personales. La co-construccion narrativa
es fundamental, no sélo en lo que respecta a la adquisiciéon de competencias lingtiisticas y
cognitivas sino también en el proceso de subjetivacion del hablante.

La elicitacién narrativa orientada a que el nifio desarrolle historias personales es una
técnica comun en diversas culturas. Estas técnicas, basadas en preguntas abiertas y de
refuerzo, estimulan al nifio a narrar, no solo eventos autobiograficos, sino sus percepciones
y opiniones personales, proceso que lo singulariza en un contexto social.

La progresion de los eventos que componen la narrativa personal puede estar
ordenada de manera lineal o puede presentarse de manera no lineal e idiosincratica, dando
lugar asi a la expresion creativa del hablante. Por otro lado, el desarrollo moral del nifio—su
capacidad para distinguir el bien del mal—también ha sido relacionado con la capacidad de
produccién de narrativas personales. Estas jugarfan un papel clave en el cuestionamiento y
reforzamiento de los valores normativos mediante la exploracién de las experiencias y
eventos personales narradas, o por medio de elaboracién compartida de una idea en
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interaccion con el adulto (Salomon-Rice y Soto, 2011). Por ltimo, la narracién personal es
importante para que el nifio pueda expresar sus sentimientos y sus emociones (Ochs y

Capps, 2001).

La investigacién en este campo ha mostrado que los nifios con PC tienden a ser
escuchas pasivos y que rara vez toman la iniciativa para comenzar una interacciéon ni
producen preguntas o relatos espontaneos. Si bien la comunicaciéon mediada por SAAC
representa una necesidad para la productividad lingtiistica de los nifios con PC, la revision
realizada muestra que existen distintos tipos de limitaciones en su uso por parte de esta
poblacioén.

No obstante, los SAAC cumplen una funcién clave como mediadores del lenguaje
en estos nifios. Dada la importancia de la construccién narrativa en el desarrollo
psicolégico, el uso efectivo de comunicadores cobra una importancia que trasciende el
permitir la comunicacién inmediata. Por lo tanto, resulta clave que estos sistemas sean
capaces de potenciar la productividad de lenguaje en todos sus niveles, incluyendo los
aspectos semanticos, gramaticales y pragmaticos. En este sentido, el disefio y desarrollo de
SAAC requiere de una exploracion sistematica de su uso en contextos de produccion del
lenguaje mas alla de la comunicaciéon inmediata. Es decir, se requiere de estudios que
identifiquen las necesidades que surgen al momento en que el nifio se enfrenta al desafio de
la construccion lingtistica.

As{ mismo, la investigacion relevada en el tema ha coincidido en sefalar la
importancia de la mediaciéon social para un uso efectivo y productivo de este tipo de
tecnologias. En vista de esto, parece necesario profundizar en los estudios que exploran la
relacién entre las estrategias de andamiaje empleadas por adultos en diferentes contextos de
lectura compartida de cuentos (escuela y familia) y la produccién de lenguaje de nifios con
Paralisis Cerebral usuarios de Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion.
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