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Comunicarse sin hablar

| aprendizaje y el uso del lenguaje hablado les resulta muy dificiles a los nifios pequenos y a los nifios

algo mayores con sindrome de Down. Como explicamos en el Capitulo 8, muchos factores anatémi-
cos y fisiolégicos que estdn asociados al sindrome, como son la hipotonfa, la apraxia del habla infantil y la
disartria, afectan el desarrollo y la produccién del habla. Ademads, cualquier pérdida auditiva, sea fluctuan-
te o permanente, también afecta el desarrollo del habla y lenguaje. El habla es rdpida y fugaz por lo que,
cuando no podemos oir los sonidos con claridad, resulta dificil aprender el lenguaje tinicamente a través
del sentido del oido. Los factores cognitivos, como son los problemas de memoria y de atencién, también
retrasan la adquisicién de las habilidades del habla.

Algunos nifios con sindrome de Down empiezan a usar las palabras habladas a la edad de dos anos, y
algunos pocos usan el habla antes de esa edad, pero la gran mayoria no la usan hasta los tres a cinco afios.
En nuestro centro, hemos visto a ninos que no empezaron a hablar hasta los siete u ocho afios. Ademds,
un pequefo porcentaje nunca llegard a usar el habla como sistema de comunicacién principal. Pero aun
asi, gran numero de ellos estdn listos para comunicarse con un sistema de lenguaje, como es el lenguaje de
signos, entre los diez y los doce meses de edad. Ya dominan las habilidades indispensables. Entienden las
relaciones entre un simbolo y un concepto, es decir, que un simbolo puede representar un concepto. Sélo
que todavia no son capaces de usar el habla, lo cual exige habilidades neuromusculares més elaboradas.

Pero, con independencia de la edad del nifio, lo importante es asegurarse de que dispone de un méto-
do eficaz para comunicarse. Cuando un nino no logra transmitir su mensaje, suele sentirse frustrado: deja
de intentar comunicarse, u opta por métodos alternativos para haceros llegar sus mensajes. A veces, usa-
rd gestos o se servird de la mimica, o tirard de vosotros para ensenaros lo que quiere. Pero con frecuencia
su mensaje es mds complejo y no podrd transmitirlo ficilmente con gestos ni con mimica. El nifio puede
desahogarse de su frustracién por medio de su comportamiento, dando patadas, mordiendo o chillando,
para obtener la atencién que no puede conseguir por medio de la comunicacién. En estas situaciones, es
importante proporcionarle un método de comunicacion adicional o alternativo. Un sistema asi le da una
forma de compartir sus mensajes, promueve la comunicacién y suele reducir los problemas conductuales
derivados de una comunicacién frustrada. Algunos nifios que no se comunican no mantienen ese nivel de
frustracién comunicativa durante mucho tiempo; se vuelven pasivos, dejan que el mundo pase por ellos y
no se implican, porque no saben cémo hacerlo.

Puesto que es esencial facultar a los ninos para hablar cuando ya estén listos, muchos, si no la mayoria,
de los ninos con sindrome de Down han de considerarse candidatos idéneos para los Sistemas Aumen-
tativos y Alternativos de Comunicacion (SAAC). Un SAAC es cualquier método que asista o comple-
mente el habla y el lenguaje (comunicacién aumentativa), o, en algunos casos, que sustituya al habla como
sistema de comunicacién primario (alternativa). Entre los ejemplos de SAAC podriamos citar el lenguaje
de los signos, las tarjetas con fotos e imdgenes, los tableros de comunicacion, y los aparatos de comunica-
cién electrénicos o no electrénicos.
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En el Capitulo 5 tratamos la utilizacién de los sistemas de SAAC con nifios pequefos con sindrome
de Down para ayudarles a efectuar la transicién al habla. En este capitulo trataremos sobre las razones
adicionales por las que estos sistemas pueden resultar ttiles, y también trataremos sobre las diversas clases
de estos sistemas, las consideraciones a tener en cuenta para elegir entre ellos, su programacién, el entre-
namiento para utilizar los sistemas de SAAC. Ademds informaremos sobre la forma de localizar a profe-
sionales con la pericia y experiencia necesarias para disefar sistemas de comunicacién ttiles y adecuados.

En este capitulo también abordaremos la utilizaciéon de las tecnologias como herramientas de ayuda
en el aprendizaje del lenguaje.

Razones generales para tener en cuenta los
sistemas de SAAC

n general, los sistemas de SAAC se utilizan como medios de comunicacién transitorios, suplementa-

rios o alternativos.

Utilizar un SAAC como transicién al habla. Se usa normalmente un sistema transitorio como
puente entre el lenguaje y el habla. Los sistemas transitorios aumentativos son apropiados para los ninos
que no hayan empezado a usar el habla entre los doce y los dieciocho meses de edad, y que se sienten cada
vez mds frustrados por su incapacidad para hacerse entender por sus padres, hermanos y por el resto de
las personas que les rodean. En esta categoria se incluirfa la mayoria de los nifios con sindrome de Down.
Como dijimos en el Capitulo 5, muchos de ellos usan el lenguaje de los signos, o los tableros de comuni-
cacién por imdgenes, como sistemas transitorios de comunicacién. En la actualidad ya es posible usar las
aplicaciones de iPad o del iPhone disenadas especialmente para ser sistemas de comunicacién. Proloquo2Go
(Tecnologia Asistencial) es una de las aplicaciones mds extensamente usadas para la comunicacién tempra-
na. La Quick Talk AAC (Escritura Digital) es otra aplicacién ampliamente usada, que puede utilizarse
con el iPad, con el sistema Android y con otros sistemas. Los nifios pueden usar signos, tableros de comu-
nicacién o sistemas electrénicos para comunicar sus necesidades y sus deseos hasta que aprendan a hablar'.

Utilizar un SAAC para complementar el habla. Se trata de un sistema complementario que enri-
quece las facultades comunicativas del nifo, proporciondndole vocabulario, estructuras de las frases y co-
mentarios que son nuevos o muy dificiles para que los realice por si mismo. A veces, los signos, los tableros
de comunicacién o los aparatos electronicos también se utilizan para complementar el habla, cuando la
inteligibilidad estd suponiendo un problema para un nifo algo mayor o un adolescente, que tienen mucho
que decir pero a los que cuesta mucho entender.

Utilizar un SAAC en vez del habla. Un sistema de comunicacién alternativa le sirve a un nifio como
método primario para comunicarse cuando no puede usar el habla para transmitir sus mensajes. Estos
sistemas suelen emplearse con nifos algo mayores, que ya hayan pasado el primer grado escolar. Pero tam-
bién pueden emplearse con nifios mds pequefios, siempre que se necesite. Estos sistemas suelen ser los mds
complejos y en los que mds tiempo hay que invertir para disenarlos, porque necesitan satisfacer todas las
necesidades comunicativas del nifo, tanto en casa como en la comunidad. Si ya estd en edad escolar, estos
sistemas también tienen que disefarse para satisfacer las necesidades comunicativas y de aprendizaje en la
escuela, no sélo en el hogar.

1. EnEspanase ha extendido rdpidamente el sistema de pictogramas de ARASAAC, que ahora también dispone de aplicaciones para Android y Windows.

Su aplicacién se llama ARABOARD. Ademds, hay otros en castellano como Dime, e-Mintza entre otros.
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(Vuestro hijo necesita un SAAC?

ctualmente, se recomienda el sistema de Comunicacién Total (un tipo de SAAC) para la mayoria

de los nifos pequefios con sindrome de Down, con el fin de ayudarles a efectuar su transicién al
habla (ver el Capitulo 5). Una vez que comienzan a utilizar el habla, suelen seguir apoydndose en los
gestos, en las expresiones faciales y en la senalizacién con el dedo indice para transmitir sus mensajes.
Muy a menudo, cuando su habla resulta dificil de entender o de producir, las personas con sindrome
de Down son muy creativas a la hora de usar métodos alternativos para transmitir sus mensajes. Por
ejemplo, un nifio que quiere un helado pero que no puede usar las palabras de forma inteligible, os to-
mard de la mano y os llevard hasta el congelador, abrird la puerta y senalard los sdindwiches de helado.

La utilizacién de los SAAC es una opcién mis que se afnade a los métodos de comunicacién dis-
ponibles, expandiendo las formas en que el nifio envia sus mensajes. Por ejemplo, si ya usé el lenguaje
de los gestos para decir “helado” en la puerta del congelador, estaria usando la Comunicacién Alterna-
tiva y Aumentativa. Si tiene un tablero de comunicacién con varias imdgenes de alimentos, sefalard la
imagen del helado, y también la imagen del vaso de leche del tablero de comunicacién, expandiendo
su mensaje para indicar “leche y un sindwich de helado.” O podria también disponer de un aparato
de salida de la voz, con opciones de alimentos programadas en él. Con este aparato, el nifio os dirfa,
“Quiero leche y un séndwich de helado, por favor”, por medio de una voz previamente grabada en el
aparato. Su mensaje es el mismo, pero la utilizacién de este aparato de Comunicacién Alternativa y Au-
mentativa le permite al nifo construir la frase, usando “quiero” y “por favor”. Con cualquiera de estos
SAAC, el nino puede o no usar el habla al mismo tiempo.

En general, si ya ha alcanzado los tres afios, y ni el habla ni los signos satisfacen de forma eficaz sus
necesidades comunicativas, habrian de considerarse otros sistemas de comunicacién alternativa. Tam-
bién deberian tenerse presentes estos sistemas en cualquier momento en que se esté sintiendo frustrado
e impotente para comunicarse y expresar sus necesidades de modo regular. Todos los nifios pasan por
momentos en que no logran hacerse entender, o no pueden transmitir sus mensajes, pero si esto ocu-
rriera todos los dias o con mucha frecuencia, habria de considerarse la necesidad de utilizar un apoyo
de Comunicacién Alternativa y Aumentativa. Cuando los nifios no disponen de un sistema de comu-
nicacién adecuado para satisfacer sus necesidades cotidianas, a veces tiran la toalla y abandonan los
intentos por comunicarse. Y ciertamente, NOsotros no queremos que esto ocurra!

Ademis, podria ser conveniente considerar la utilizacién del apoyo de un SAAC a una edad mis
temprana, en el caso de que el nino tenga un diagndstico dual: de autismo y de sindrome de Down; o
en el caso de que se le haya diagnosticado apraxia infantil del habla. Cuando se tiene autismo y sindro-
me de Down, suelen ocasionarse retrasos comunicativos, por lo que servird de gran ayuda para comu-
nicarse un sistema de aprendizaje diferente del habla. El habla de los nifios que tienen dificultades con
la planificacién motora del habla (apraxia) resulta muy ininteligible, por lo que necesitardn servirse de
sistemas de comunicacién aumentativa o alternativa para comunicarse. Los nifos con graves proble-
mas de inteligibilidad los necesitardn en todo momento para su comunicacién cotidiana; pero puede
que necesiten servirse de este sistema s6lo cuando interactien con personas que no pertenezcan a su
circulo mds préximo.

:De qué tipos de SAAC disponemos?

odos los SAAC que se usan como sistemas de comunicacién transitoria, y de los que ya tratamos en
el Capitulo 5, pueden emplearse también con los nifios mayores, como sistemas de comunicacién
aumentativa o alternativa. Entre las opciones, se incluyen las siguientes:
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B Sistemas de gestos/lenguaje de signos
B Tableros de comunicacién
B Libros de comunicacién, incluso los libros portétiles y los cuadernos o libros mas grandes

B Sistema de Comunicacién por medio del Intercambio de Imdgenes [en inglés, Picture Exchange
Communication System (PECS)]

B Aparatos electrénicos dedicados a una tinica finalidad (utilizados s6lo para la comunicacién)

B Aparatos electrénicos multiuso (como los smart phones o las tabletas electrénicas, que también
pueden usarse con otros fines)

Sistemas de lenguaje por gestos/signos

Sobre la edad de los cinco afos, los nifios con sindrome de Down normalmente han superado la necesidad
de usar los signos como sistema de comunicacién primario, pero pueden seguir resultdndoles ttiles cuando
se introduce un nuevo concepto de lenguaje. Por ejemplo, los signos para las preposiciones como ez, entre
0 a través de, son muy visuales y ayudan a los nifios a aprender estos conceptos. Los signos

también son ttiles como auxiliares del habla en las ocasiones en que al nifio le resulte dificil comunicar
verbalmente su mensaje, como por ejemplo, para decir que estd cansado o enfadado; o puede servirse de
los signos para dar pistas sobre sus palabras o sus acciones. Se usan también cuando quiera realmente que
se le entienda con claridad. Pero los signos no suelen ser el sistema de comunicacién primario de los ninos
mayores y de los adultos con sindrome de Down, salvo que tengan una importante pérdida de audicién, y
estén usdndolos como podria hacerlo una persona sorda. Ver el Capitulo 5, para obtener mds informacién
sobre los sistemas de signos y de la Comunicacién Total.

Tableros de comunicacion

Los tableros de comunicacién son sistemas de comunicacién disefiados individualmente, que pueden con-
llevar el uso de imdgenes, de fotografias digitales o no, de pictogramas o pictografias, de letras del abece-
dario o palabras. Las imdgenes pueden estar montadas sobre papel, cartulina, cartén pluma, fieltro, pizarra
magnética u otras superficies. El tablero de comunicacion suele usarse habitualmente para los nifios con
sindrome de Down como sistema de transicién, con el fin de promover el uso del lenguaje, mientras no
estén listos todavia para el uso del habla.

El tablero de comunicacién también puede utilizarse como complemento del habla. Por ejemplo, si el
habla del nino es entendida por sus familiares pero no por el resto de las personas, usaria el habla en casa
y el tablero de comunicacién en la escuela. Si se comunica frecuentemente con los demds miembros de
su comunidad (sus cuidadores, conductores del autobus, etc.) que no conozcan el uso del lenguaje de los
signos, o si tiene dificultades con las habilidades motoras necesarias para utilizar los signos, los tableros de
comunicacién ofrecen otra via de comunicacién.

No son caros, son adaptables y féciles de cambiar o de actualizar, y también son fdciles de descifrar
para los interlocutores. Los tableros oscilan desde simples a complejos, y hasta puede que el sistema no
implique necesariamente “un tablero”. A continuacién damos algunos ejemplos:

B fotos de un recipiente de zumo de naranja, zumo de manzana, y leche, montados en imanes en la
puerta de la nevera, de forma que indiquen qué bebida desea;

B dibujos o imdgenes de los juguetes preferidos, para que indique con cudl quiere jugar;
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B pequenas fotografias de familiares, e imdgenes o fotos de sus necesidades bdsicas (cuarto de bafo,
vaso de agua), insertadas en los compartimentos pldsticos de un libro con hojas de cartdn, para
pedir ayuda cuando la necesite;

B simbolos o letras del abecedario pintados en un tablero de madera;

B imdgenes comerciales de articulos de comida rdpida, plastificadas y colgadas de un pequeno llave-
ro, para que un nifio mayor o un adulto pidan con independencia lo que deseen en su restaurante
predilecto;

B aplicaciones del iPhone o del iPad que las use para indicar sus preferencias;

B un tablero temdtico, en el que aparezcan las opciones de actividades preescolares de los centros de
interés, para que pueda indicar el centro de su eleccién. En cada uno de estos centros, el tablero
temdtico indica las opciones de las actividades (un magnetofén con un cuento, un CD con mui-
sica, Eensy Weensy spider” [recitado de rimas, a menudo combinado con juegos con los dedos], y
otros juegos para jugar con los dedos o canciones pregrabadas para cantar);

B tableros temdticos de zonas determinadas de la casa, como la cocina o el cuarto de bafo, que con-
tengan el vocabulario y las peticiones adecuadas para cada zona.

Los mejores tableros de comunicacién son aquellos que se crean para satisfacer las necesidades propias de
un usuario exclusivo. Las imdgenes que incluydis en el tablero deberdn prepararse de acuerdo con sus in-
tereses y con su vocabulario, y deberdn actualizarse con frecuencia, a medida que sus necesidades vayan
cambiando. Las fotos digitales de las personas o de los objetos reales que el nifo demande son mejores que
las fotos o las imdgenes genéricas. Como padres, podéis crear un tablero de comunicacién para que lo use
en casa, pero también habéis de servir como la principal fuente de informacién para el logopeda que esté
disefando el tablero de comunicacién.

En los comercios hay muchos materiales disponibles que simplificardn la creacién real de los tableros
de comunicacién. Entre estos materiales encontraremos desde las carpetas plastificadas o los 4dlbumes, hasta
las etiquetas pldsticas para los llaveros. También hay fotos, imdgenes y simbolos que pueden comprarse en
diferentes tamanos, y de diversas formas y colores. La amplia variedad de que se dispone permite satisfa-
cer las necesidades especificas de cualquier usuario de un tablero de comunicacién. Vosotros y el logopeda
habéis de trabajar juntos en el disefio del sistema éptimo para vuestro hijo. The Picture Communication
Symbols ©, elaboradas con software de BoardmakerITM (Mayer-Johnson, Inc.), son las imdgenes publica-
das para crear tableros de comunicacién que se usan mds ampliamente, pero existen otras muchas fuentes
online para descargar imdgenes’.

Libros de Comunicacion

En vez de un tablero de comunicacién, algunos nifios usan blocs de notas, o libros de bolsillo, que con-
tienen en sus paginas imdgenes, simbolos o palabras. Los libros portdtiles también pueden ser del tipo
cartera, del tipo estuches para tarjetas de crédito, mini dlbum de fotos o tarjetas pldsticas en un llavero.
Cualquiera de estos objetos sirve como sistema de comunicacién para el nifio o el adulto. A veces, se usan
por separado los libros, los dlbumes o los llaveros, para las diversas materias y situaciones. Por ejemplo, un
nino usa un libro para la comida y otro distinto para la lectura y para cuando se sienta en la asamblea de
la escuela infantil con sus companeros del colegio. Los libros o las tarjetas portdtiles pueden unirse a las
presillas del cinturén, usando un llavero en forma de espiral, parecida a las espirales de los cables teleféni-
cos, o también se llevan colgados alrededor del cuello por medio de un cordén.

2. En castellano se suele conocer como La pequeria arana o arasia, arafita.

3. En Espafa estd creciendo el uso de los pictogramas de ARASAAC. PECS también tiene sus propios pictogramas y programas.
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Los cuadernos o dlbumes de fotos son libros de comunicacién de dimensiones mds grandes. Suelen
usarse en situaciones especificas, en las que estén colocados en un sitio: en la cocina, en el dormitorio, o
en el cuarto de juegos. Como estos libros son mds grandes, son algo menos portétiles, pero contienen mds
imdgenes, mds fotos, mds simbolos o palabras.

Sistema de Comunicacion por Intercambio de Imagenes (PECS)

El Sistema de Comunicacién por Intercambio de Imdgenes (PECS) fue desarrollado inicialmente por Andy
Bondy y Lori Frost, para ayudar a los nifios con autismo a aprender a iniciar la comunicacién. Usando
este sistema, los interlocutores se intercambian fisicamente simbolos de comunicacién, como fotografias
o imdgenes, como base de su comunicacién. En los primeros intercambios, se escogen las imdgenes para
ayudar a los nifos a obtener la satisfaccién de sus necesidades mds inmediatas y deseadas; por ejemplo, a
pedir una galletita o un juguete predilecto. Este sistema resulta especialmente 1til para los que no estén
usando gestos ni mimica naturales para expresar sus necesidades. El intercambio de imdgenes ayuda a
ensefar la intencién comunicativa y el intercambio de turnos. Cuando se aplica el programa PECS, los
nifos van aprendiendo a formar frases, usando una combinacién de simbolos o de tarjetas con fotos, para
expresar sus deseos, hacer comentarios y responder a las preguntas que se les formulen.

Los estudios han demostrado que este sistema no disuade a los nifios para seguir desarrollando su
habla, y puede, de hecho, alentar el desarrollo del habla. Como sucede con el Sistema de Comunicacién
Total, los interlocutores adultos acttian como modelos y usan el habla correctamente cuando responden al
nino. Por ejemplo, si el nifio le da a su madre los simbolos de “Quiero” y “una manzana”, la madre lee en
voz alta el mensaje del nifio (“Quiero una manzana”), antes de responder al mensaje de su hijo. Para mds
informacion sobre el PECS, ver el Capitulo 5, y también la Lista de Recursos y de Lecturas Recomendadas.

Aparatos electronicos

Existen varios sistemas de comunicacién con base tecnolégica que ayudan a los nifios a comunicarse por
medio del habla, de las imdgenes o de la escritura. Estos aparatos de “alta tecnologia” pueden ser grandes,
y estar basados en un ordenador, o pueden ser aparatos electrénicos mds pequefos y portatiles. Existen
muchas opciones ofertadas por diversos fabricantes. Lo mds importante que hay que tener en cuenta es
que el aparato electrénico ha de adaptarse a las habilidades y a las necesidades del nifio, para que pueda
usarlo. Un sistema que no sea préctico no sirve para nada. El dnico aparato de comunicacién valioso es
aquel que se usa constantemente y colma sus necesidades comunicativas.

Los aparatos de comunicacién basados en ordenadores son caros, y suelen usarse con nifios mayores
cuando el habla no es una opcién viable, pero también pueden usarse con nifios mds pequenos para pro-
porcionarles un sistema transitorio hasta que aprendan a hablar. A los que tienen mucho que comunicar,
pero con dificultades para aprender el lenguaje de signos, el sistema informdtico que usa el habla sintetizada
les posibilita la comunicacién “hablando electrénicamente”. Los ordenadores que usan el habla sintetizada
resultan utiles por las siguientes razones:

1. Proporcionan voz cuando el nifio no puede hablar.

2. Proporcionan estimulacién constante para hablar. Es decir, cuando el nino selecciona una pala-
bra o una frase, el ordenador la reproduce siempre del mismo modo, y él puede oirla reproducida
siempre del mismo modo.

3. El habla sintetizada es mds lenta que el habla natural. A los que tienen dificultades de procesa-
miento auditivo, o dificultades de produccién del habla, como la apraxia, les resulta mds fécil de
procesar el habla mds lenta.
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4. Fl habla sintetizada puede repetirse cuantas veces sea preciso.
5. El ordenador le da el control al nifio.

6. La utilizacién del habla sintetizada y de la escritura de texto les ayuda a desarrollar sus habilidades
de alfabetizacion. El lenguaje escrito también les ayuda a aprender directamente el significado, sin
intermediacién del habla. Pueden aprender los conceptos y las designaciones de los conceptos (las
palabras), aunque no digan las palabras.

No todos los aparatos de alta tecnologia utilizan el habla sintetizada. A menudo, suele probarse con apa-
ratos mds pequenos, menos caros y mds portdtiles, antes de recurrir a un ordenador con sintetizador del
habla. O tal vez puedan usarse otros aparatos conjuntamente con el sintetizador.

Hay muchas opciones para elegir entre los aparatos portdtiles de alta tecnologia que hay en el mercado
para ayudar a los nifios a comunicarse. Por ejemplo, en el nivel mds sencillo, los padres pueden usar marcos
de fotos “parlantes”, o dlbumes de fotos “parlantes”, para grabar en ellos los mensajes apropiados para un
determinado lugar o para una actividad especifica, usindolos de forma parecida a la de los tableros tem4-
ticos. En la misma linea, el BigMack Communication Aid (AbleNet), es un pequefo aparato electrénico
de grabacién, que puede grabar y reproducir mensajes desde veinte segundos a un minuto de duracién.

Si el nifio tiene un profesor de apoyo en su aula escolar, puede grabar los mensajes justamente antes
de que el nifo necesite usarlos. Por ejemplo, podria grabar los saludos de por la mafana, para que los re-
produzca en su aparato cuando se encuentre con sus amigos, o graba una linea repetitiva del libro que la
profesora esté leyendo en clase. La aplicacién del micréfono que viene incluida en el programa del iPho-
ne, también puede utilizarse para grabar pequenos mensajes que pueden reproducirse cuando sea preciso.
Partner One (Mayer-Johnson, Inc.), Step-by-Step Communicator (AbleNet), y Chipper (Adaptivation) son
similares a los sistemas de un mensaje (one-message systems). Partner Four (Mayer-Johnson), Prox Talker
(Logan), y Go Talk 4+ (Attainment Co.) son sistemas fdciles de usar que pueden reproducir hasta cuatro
mensajes pregrabados diferentes.

También existen muchos aparatos mds complejos que permiten a los nifios comunicarse, utilizando
mensajes previamente programados, que se emiten a través de una voz electrénica sintetizada. Entre éstos
se encuentran el Alpha Talker IT y el ChatBox (Prentke Romich); EasyTalk (The Great Talking Box Com-
pany); Go Talk 9+, Go Talk 20+, y Go Talk Express 32 (Attainmentt Co.); Hawk y SuperHawk (ADA-
MLAB); VoicePal Max (Adaptivation); Green Macaw 5 (Zygo Industries); y Tech/Talk 8 Level (disponible
a través de Mayer-Johnson). Speaking Dynamically Pro (Mayer Johnson) es un software que le permite a
tu hijo usar el ordenador como un sistema de comunicacién.

Por tltimo, para proporcionar un sistema de comunicacién alternativo los logopedas y las familias
se estdn decantando cada vez mds por las aplicaciones disponibles para smart phones y para tabletas. En
la actualidad, algunas de las aplicaciones mds usadas con los nifios con sindrome de Down son Proloquo-
2Go, My Talk Tools Mobile, AAC Speech Buddy, Touch Chat, y Tap Speak Sequence. (Tened en cuenta
que cada dia aparecen en el mercado nuevas aplicaciones, por lo que resulta imposible inventariarlas todas
aqui.) El logopeda ha de prescribir las aplicaciones basindose en la evaluacién individual, para determinar
cudles son las necesidades del nifio y el sistema que funcionard mejor para proporcionarle un sistema de
comunicacién eficaz®.

4. Algunas de las mencionadas aplicaciones poseen versién en espafiol, y otras pueden modificarse. En espafiol existe también ARABOARD para Android

y windows, DIME, e-Mintza, entre otros.
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Disenar un SAAC

omo podéis ver, hoy en dia disponemos de una amplia variedad de SAAC para posibilitar la comu-

nicacién del nifio o del adulto. Todos ellos pueden personalizarse para adecuarse a las necesidades
de sus usuarios, y también para sacar el mdximo rendimiento a sus puntos fuertes. Por eso hablamos de
disernar un SAAC, en vez de hablar de elegir uno.

Una vez se haya establecido que vuestro hijo “necesita” un sistema de comunicacién aumentativa, y sea
considerado “idéneo” para uno de estos sistemas a través de la escuela, hay muchas cuestiones importan-
tes a considerar. (Ver la seccién siguiente sobre “Evaluacién e Idoneidad para el SAAC”, para obtener mds
informacién sobre la idoneidad.) Ha de realizarse una evaluacién para determinar el sistema de comuni-
cacién mds apropiado y efectivo para él. En algunos sistemas escolares, esta evaluacion la realiza el equipo
de comunicacién aumentativa; en otros, las evaluaciones las lleva a cabo un logopeda. Ademds de esto,
vosotros, como padres, debéis implicaros proporcionando la informacién pertinente sobre las necesidades
comunicativas del nifio, tanto en casa como en los demds ambientes. Y, una vez que ya esté usando el sis-
tema, podréis seguir proporcionando informacién importante sobre la efectividad del sistema en cuestién.

Los centros educativos de mayor magnitud, o los consorcios formados por diversos centros que tra-
bajan juntos, tienen mds posibilidades de contar con equipos de comunicacién aumentativa. A estos equi-
pos se les asigna la tarea de evaluar si el nino es idéneo para recibir el equipo y los servicios a través de la
escuela. También se encargan de evaluar qué sistemas satisfardn sus necesidades y de pedir, programar y
entregar el equipo. Indagad si, a través del sistema escolar local, podéis acceder a uno de estos equipos de
comunicacién aumentativa.

El diseno de los SAAC requiere pericia y experiencia diaria porque las tecnologias estdn cambiando
continuamente y hay frecuentes actualizaciones de los productos. El profesional que evalte al nifio, ademds
de tener unos conocimientos actualizados, debe disponer de varios equipos para “probarlos” con él, y de-
terminar asi cudl es el sistema mds eficaz. Si no se dispone de los equipos necesarios, serd dificil evaluarle y
decidir qué sistema funcionard mejor con él. Si los equipos de que se dispone son escasos, existird la tenden-
cia a prescribir los equipos de que se disponga, en vez de buscar el que realmente satisfaga sus necesidades.

En la mayoria de los estados, contamos con centros especializados que efecttian evaluaciones a con-
ciencia para desarrollar el sistema de comunicacién adecuado. A veces, estos centros forman parte del pro-
grama global de un centro médico especializado en el sindrome de Down (como, por ejemplo, el centro
de Comunicacién Aumentativa y Alternativa del Children’s Hospital de Boston). En otras ocasiones son
centros independientes. De conformidad con lo dispuesto por la Ley de 1998 (actualizada), sobre Asisten-
cia Relacionada con la Tecnologia para los Individuos con Discapacidad, se han ido creando centros de
tecnologia en todo el pais. Para conocer la lista completa de estos centros, poneos en contacto con RES-
NA ( ). También hay una red de centros que proporcionan la comunicacién aumentativa,
llamada The Alliance for Technology Access (ATA), con la que entrdis en contacto a través del enlace de
ATA ( ). Estos centros os proporcionardn una amplia variedad de servicios de asesoramien-
to. Algunos centros estdn implicados en el desarrollo de sistemas de comunicacién personal para ninos,
y otros prestan los equipos a las familias. Muchos cuentan con personal que os informara sobre la forma
de financiar los aparatos. Los servicios varian, por lo que es recomendable informarse desde los sitios web

de RESNA y de ATA, y ponerse en contacto con diversos centros en el momento de buscar informacién’.

5. En Espafia, en la mayoria de las ocasiones, son los propios logopedas quienes, junto con la familia, deciden el tipo de SAAC a utilizar. Cuando se
trata de dispositivos electrénicos, éstos no suelen estdr subvencionados, y los centros educativos no siempre disponen de los mismos. Existen ademds
equipos especializados en asesorar a los centros educativos acerca de las necesidades de cada alumno o del dispositivo mds adecuado. Por tltimo, el
CEAPAR (Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Fisicas) es el organismo que asesora en relacién a los SAAC para quienes

lo solicitan.


http://www.resna.org
http://www.ataccess.org
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Cuestiones a tener en cuenta

Entre las cuestiones que el equipo de comunicacién deberd preguntarse y tratar de responder se incluyen
las siguientes:

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.
16.

17.
18.

;Cudl es el mejor modo de que tu hijo responda al sistema o lo active (sefialando, presionando un
botén)?

:Qué método estd usando actualmente para comunicarse?

;Cudl deberia ser el contenido del sistema de comunicacién? ;Qué es lo que el nifio quiere “decir”?
(Ver la seccién siguiente, “Seleccionando el vocabulario”)

¢Dénde usari el sistema de comunicacién: en un solo entorno, como por ejemplo, en la escuela
infantil, o en varios? Las necesidades son diferentes segun lo sean los diferentes escenarios (en el
colegio o en casa).

;El sistema o aparato se moverd de un lugar a otro? ;Se usard fuera y dentro de casa?

:Con quién usard el sistema de comunicacién? ;Usard el equipo con un mismo grupo reducido de
personas, o con muchas personas distintas (padres, cuidadores, profesores, el conductor del auto-
bus, los hermanos, los amigos)?

sQué clase de simbolos se utilizardn: imdgenes, fotos, dibujos, palabras? Ver mds abajo el epigrafe
“Sistemas de simbolos”.

;Cudntos simbolos se utilizardn? ;Puede elegir entre tres simbolos o puede elegir entre veinte simbolos?

;Cbémo se organizard el sistema? Por ejemplo, ;cudntos simbolos se incluirdn en cada pagina y como
serd su disposicién en cada pdgina?

:Cémo seleccionard los componentes del lenguaje para usarlos en la comunicacién? ;Usard la se-
leccién directa (ver mds abajo), o una indicacién luminosa escaneard todas las posibilidades, hasta
que el nifio pare el sistema en la opcién que él desee?

:En qué medida son simples o complejas sus necesidades y sus habilidades lingiiisticas?

¢Cbémo recibird el mensaje el “oyente” ;Qué clase de sistema de salida se usard (voz sintetizada,
impresién en la pantalla, mensaje escrito sobre papel)?

sQué es lo que hay que tener en cuenta con respecto a las dimensiones, a la portabilidad y a la re-
sistencia del tablero o del aparato de comunicacién?

:Se necesitardn distintos tableros de comunicacién para los diversos entornos? ;O pueden usarse
distintas cubiertas para los diferentes entornos, y podra él transportar el sistema de un sitio a otro?

;Cudnta preparacién necesita para manejar eficazmente el sistema?

¢Qué preparacién necesitan las personas responsables que interactan con él para aprender a in-
teractuar con el sistema?

;Quiénes serdn los encargados de entrenar al nino? ;los profesores? ;la familia?

¢Cudndo y dénde se realizard el entrenamiento?
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19. ;Cudl es el plan de seguimiento para determinar si el sistema de comunicacién estd funcionando
eficazmente?

20. ;Cudl es el plan para mantener la informacién al dia?

21. ;Cuél es el plan para el mantenimiento del sistema? ;Qué sucederd si el sistema se rompe?

Indicar una respuesta

:Cémo indicard vuestro hijo los simbolos, palabras u otros elementos del lenguaje que desea usar en su sis-
tema de comunicacién? Para los nifos de edades comprendidas entre el nacimiento y los seis anos, existen
tres opciones adecuadas:

1. Seleccion directa. El nino indica el elemento que desea entre un conjunto de posibilidades: sena-
lando, ddndole a un botén, usando un ratén, etc.

2. Escaneo. Los elementos se van presentando de uno en uno y él detiene el sistema cuando ha llegado
al elemento que desea. Esta opcidn conviene a los nifios con capacidades motoras limitadas, que
no pueden seleccionar un elemento directamente, pero si pueden presionar un botén grande para
detener el sistema en el elemento deseado.

3. Codificacion semdntica. El nifio genera frases o parrafos, de forma similar a lo que se harfa cuando
se codifica el habla. El sistema de codificacién semdntica Minspeak usa pequefios pictogramas de
multiple significado sobre las teclas, que pueden combinarse para evocar o expresar frases pregra-
badas y que pueden personalizarse para su uso en los distintos entornos (en casa, en la escuela).
Este sistema es capaz de producir un nimero casi ilimitado de mensajes diferentes, dependiendo
de las habilidades de codificacion del usuario. Se trata de un sistema abstracto. Fue disefiado para
las personas que tienen discapacidades fisicas que les dificultan el habla, pero que tienen un alto
nivel cognitivo y necesitan poder comunicar mensajes complejos. The Essence Pro (Prentke-Ro-
mich Company) suele usarse con los adultos en sus puestos de trabajo. Este tipo de sistema no se
usa normalmente con los nifios con sindrome de Down.

Sistemas de simbolos

:Qué tipos de simbolos pueden usarse para representar los conceptos del lenguaje y permitir a vuestro hijo
que se comunique?

B Objetos
B Fotografias
B [mdgenes en color
B Dibujos en blanco y negro
B Simbolos abstractos
B Letras del abecedario (para los ninos mayores)
B DPalabras (para los nifios con mds de 3 afos de edad)
Objetos. Los objetos constituyen la forma mds directa y menos abstracta de identificar un concepto del

lenguaje. En vez de usar la palabra o el simbolo para “taza’, el nino sefala una taza. En muchos casos, se
usardn versiones de los objetos (como un coche o un tren) en miniatura en vez de los objetos reales. Los
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objetos deben estar siempre a disposicién del nifio para que se produzca la comunicacién. A veces los obje-
tos en miniatura se cuelgan en la cadenita de un llavero, y se cuelgan en las presillas del cinturén del nifo,
o se ponen en los bolsillos de su ropa. También puede usarse una rifionera para guardar en ella estos ob-
jetos. Los objetos resultan muy dtiles para los nifios pequenos o para los nifios que no entiendan que una
imagen puede representar un objeto.

Fotos. Las fotos pueden ser en color o en blanco y negro. Por lo general, son preferibles las fotos en
color, porque el color da mds pistas al nifo y se corresponden mds fielmente con la realidad que ve cuan-
do mira el objeto real. La mayor ventaja de las fotos es que son iguales que los objetos reales, es decir, son
especificas y menos generales. Asi, si quiere decir “yo”, puede sefialar una imagen de si mismo, en vez de
una imagen genérica de un nino cualquiera. Si quiere decir, “Vamos a casa ahora”, podrd usar una foto
de su propia casa, en vez de una foto genérica de una casa que tal vez no se parezca a la vuestra. Las fotos
digitales hacen que sea posible en la actualidad usar imdgenes que concuerden, y que refuercen lo que el
nifio ve todos los dias. No todos los conceptos que los nifos quieren comunicar implican objetos. Las fo-
tografias son también de personas, de eventos, de las estaciones del ano y de las vacaciones.

Las fotografias son muy ttiles para los tableros de comunicacién. Usando cdmaras digitales y escdne-
res, transferimos facilmente las fotos al ordenador y después al tablero de comunicacién.

Imdgenes en color. Las imdgenes en color se recortan de las revistas o de los diccionarios ilustrados,
o se imprimen usando paquetes de aplicaciones, o se seleccionan y descargan desde una galeria de fotos.
Las imdgenes mds cominmente usadas en la actualidad estdn en las aplicaciones a las que se accede me-
diante aparatos con pantallas tdctiles, como el iPad. Aunque las imdgenes son representativas, los colores
proporcionan pistas adicionales que pueden ayudarle a identificar el objeto a partir de la imagen. La ma-
yoria de los tests de inteligencia y de lenguaje estandarizados usan imdgenes en color o dibujos en blanco
y negro. Por eso, la utilizacion de las imdgenes ayuda a los nifos a adquirir las habilidades que necesitardn
para la realizacién de sus tests.

Dibujos en blanco y negro. Los dibujos en blanco y negro se hacen a mano o se generan mediante
ordenador. No son caros, se copian fécilmente, y sus dimensiones se alargan o reducen con facilidad, para
que se adecuen a cualquier tablero de comunicacién. Puesto que en muchos tests se usan los dibujos en
blanco y negro, los nifios necesitan ser capaces de responder a este tipo de dibujos. Hay muchos programas
de software que contienen pequefios dibujos o imdgenes imprimibles, que pueden usarse para los tableros
de comunicacién. Ver la Guia de Recursos para mds informacién al respecto.

Simbolos abstractos. Los sistemas de simbolos estdin mds cerca del lenguaje que las imdgenes, en
cuanto que no se parecen a los objetos que representan. Mientras que la imagen de un vaso de leche se pa-
rece a un vaso de leche real, un pictograma, un ideograma, un simbolo del sistema Bliss u otro sistema de
simbolos no se parecen necesariamente al objeto real. Los simbolos abstractos son utiles para representar
ideas u otras palabras dificiles o imposibles de representar mediante una imagen (por ejemplo, la verdad,
la felicidad). La desventaja de usar este tipo de simbolos es que las personas que no estén familiarizadas
con el sistema, no podrdn saber lo que el nifio estd tratando de comunicar.

Letras del abecedario. Las letras del abecedario se usan para la seleccién directa o para diversos ti-
pos de escaneos. Si un nifio mayor tiene capacidad para elegir directamente las letras y para deletrear las
palabras, podrd sehalar o mecanografiar las letras apropiadas. A veces, esto se hace con un tablero de co-
municacién. En otras ocasiones, se usa un ordenador con un sintetizador de voz. Este sistema solo se usa
con nifios mayores que sepan usar el deletreo para comunicarse, por lo que probablemente no serd una
buena opcién para los nifios de seis anos 0 mds pequenos.

Palabras. Las palabras se usan como palabras sueltas o como desencadenantes de frases o de pdrra-
fos. Por ejemplo, en un tablero de comunicacién o en un sistema informdtico puede figurar la palabra
suelta “gracias”, que el nifio senalard siempre que quiera dar las “gracias”. También sefalard una palabra,
como “por favor”, para activar la frase “Por favor, ;puedes darme...?”, o usar una palabra para acceder a
una frase usada con frecuencia, como por ejemplo, “Pidamos una pizza.” Algunos nifios con sindrome de
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Down saben leer algunas palabras a una edad tan temprana como los tres afios, pero la mayoria de ellos
no saben leer hasta la edad de seis afos o mds, por lo que esta opcién estard indicada particularmente para
los nifios mayores.

Seleccionar un vocabulario

La extension del vocabulario incluido en el sistema de comunicacién de vuestro hijo vendrd determina-
da, en parte, por el tipo de sistema elegido, y también por sus habilidades cognitivas y lingiiisticas. Pero,
dentro de estas variantes, ;cémo elegiréis el vocabulario que formard parte del sistema? ;Qué vocabula-
rio se introducird en el sistema de alta tecnologia o se describird por medio de imdgenes o simbolos, para
permitirle la comunicacién? Cuando vayan a seleccionarse las categorias adecuadas, habrd de tenerse en
cuenta lo siguiente:

1. ;Cudles son sus actividades preferidas? ;Qué es lo que mds desea comunicar?

2. ;Qué vocabulario se necesita en cada uno de sus entornos cotidianos? ;Cudles son sus necesida-
des comunicativas en casa? ;Y cudles en preescolar o en el jardin de infancia? ;Y en la comunidad?

3. ;Cudles son las funciones que cumplird el vocabulario?
* iniciar la conversacién
* formular peticiones
* hacer preguntas
* pedir ayuda
* responder y reaccionar
* comunicarse socialmente
* compartir informacién

* expresar las necesidades bdsicas

4. ;De qué modo el vocabulario le permitird influir en su entorno (por ejemplo, “Quiero més™ “No
quiero seguir haciendo esto”; “No me gusta esto”)?

5. ;Qué expresiones de emociones y qué expresiones coloquiales le permitirdn relacionarse con sus
compafieros (“;Genial!”; “Ni hablar”; “Super!”, “jChoca esos cinco!”)?

6. ;Qué vocabulario es mds adecuado para su edad y sexo (serfa mejor “Hola!” que “Buenos dias”)?

7. ;Qué frases marco o portadoras, del tipo “Quiero ___” se usaran con mas frecuencia en la
¢
conversacion?

8. ;Qué mensajes le permitirdn participar en todos sus ambientes? En casa, el vocabulario podria
incluir expresiones como “jGuau!”, o “{Bien!”, asi como comentarios temdticos sobre los hobbies
preferidos de la familia, los programas de la television, o las salidas. En la escuela, el vocabulario
podria incluir una frase repetitiva del libro que se esté leyendo cuando los nifios se retinen en cir-
culo; una expresién como “Yo también”; una protesta como “Yo no”, o “Yo no quiero hacer eso”
y peticiones del tipo “Aytidame”, o “;Quieres jugar conmigo?”.

La seleccién del vocabulario es un proceso continuo. En un momento determinado iréis a la playa, y él
querrd expresarse en los términos relativos a esa experiencia; términos como arena, olas, pala, cubo, llenar
de agua, salpicar. O puede que percibdis que necesita una forma de pedir un descanso cuando se siente
agobiado. Los padres, los profesores, los logopedas, los cuidadores y, lo que es mds importante, él mismo
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(si ya es algo mayor), seréis los encargados de hacer continuas sugerencias, para aseguraros de que el voca-
bulario sea algo dindmico y satisfaga sus necesidades en todo momento.

Uso de un SAAC para reforzar el aprendizaje del
lenguaje

La principal finalidad del uso de un SAAC consiste en permitirle a alguien comunicarse eficazmente en
una variedad de situaciones. Otro objetivo importante consiste en ayudar al nifno a seguir desarrollando el
lenguaje. Mary Ann Romski, Laura Meyers y Janice Light han realizado estudios que demuestran que la
Comunicacién Aumentativa y Alternativa puede ayudar a los nifios con sindrome de Down a progresar en el
aprendizaje del lenguaje. Meyers cree que la utilizacién del lenguaje escrito (a través del ordenador) permite
al nino progresar globalmente mds deprisa en el aprendizaje lingiiistico. Este sistema se usa sobre todo con
nifos mayores. Romski ha utilizado el lenguaje de los signos y otros SAAC, y ha escrito sobre el impacto
positivo de la Comunicacién Aumentativa y Alternativa en el desarrollo del lenguaje. Light ha utilizado
aparatos de comunicacién electrénicos, y ha documentado la mejora del lenguaje y de la comunicacién.

¢Como puede ayudar la familia?

En el momento en que se esta disefiando el sistema de comunicacién, la familia puede aportar informacién
esencial. Una vez que ya se haya disefiado el sistema, sigue siendo necesaria la implicacion de la familia. Entre
las formas en que la familia puede ayudar, una vez que se haya disefiado el sistema, estarian las siguientes:

* Aprender a usar el sistema aumentativo.

e Usad con el nifo el sistema de forma continua. Aseguraos de que esté al alcance del nino dondequiera que
éste se encuentre, en el caso de que se haya disefiado para que lo use como sistema primario a lo largo del
dia. Ensefiadle a llevarlo consigo, o a contar con otros (por ejemplo, al profesor de apoyo, a un amiguito)
que se cercioren de que el sistema siempre estara a la disposicion de vuestro hijo cuando lo necesite.

¢ Si el sistema se estuviera utilizando como sistema de transicién, usad siempre y simultdneamente el habla
junto con los signos, el tablero de imagenes o la aplicacion informatica, para ayudaral nifio a ir efectuando
su transicién al habla. Si el sistema tuviera una salida de voz sintetizada, eso le daria al nifio el estimulo
hablado.

e Considerad el sistema aumentativo como un método valido de comunicacion. Responded al sistema
aumentativo del mismo modo que responderiais al habla. Sostened conversaciones animadas que interesen
al nifio, para ayudarle a incrementar su motivacion a la hora de servirse del sistema.

* Sed buenos interlocutores: Premiad los intentos comunicativos del nifio, escuchandole y respondiéndole.
No le interrumpais. Ensefad a los demas miembros de la familia a ser buenos interlocutores.

* iSed pacientes! La utilizacién del SAAC suele sermas lenta que el habla, pero merecera la pena aguardara que el
nino exprese su mensaje. Sed buenos oyentes. No terminéis las frases por él, ni tratéis de apresurar el proceso.

* Animad a los abuelos, cuidadores, amigos, hermanos y demas personas presentes en su entorno cotidiano,
para que aprendan el funcionamiento del sistema de comunicacién aumentativa, y para que lo usen con el nifio.

* Dadle al logopeda o al equipo de comunicacién aumentativa toda la informacion necesaria sobre la forma
en que esta funcionando el sistema como sistema de comunicacién, con las distintas personas de los
distintos entornos.
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Ventajas de la utilizacion de los ordenadores u otros aparatos
electrénicos

Los ordenadores y los aparatos electrénicos son herramientas de aprendizaje especialmente dtiles para los

ninos con sindrome de Down, por las siguientes razones:

Los ordenadores proporcionan exposicion visual y refuerzo visual, lo que saca el mdximo provecho
de los puntos fuertes de estos nifos.

Los graficos de los ordenadores proporcionan indicaciones visuales que refuerzan el mensaje visual
y que ayudan a ensefar los conceptos.

La estimulacién auditiva suele ir acompafada de pistas visuales. Por ejemplo, cuando se dan unas
instrucciones verbalmente, suele haber algtin elemento en la pantalla que ayuda al nifio a com-
prender lo que se supone que debe hacer.

Los ordenadores proporcionan respuestas inmediatas, de manera que el nifio sabe si ha respondido
o no correctamente a las preguntas. Si la respuesta es incorrecta, se programa el ordenador para
que dé la respuesta correcta, y para que vuelva a formular la pregunta, dando asi oportunidades
adicionales para aprender. Los errores han de tratarse de forma positiva, lo que contribuird a la
autoestima.

El trabajo de un ordenador es altamente individualizado. Muchos programas pueden ser modifi-
cados para adaptarse a las diferencias de los aprendices.

Los ordenadores con sintetizadores de voz proporcionan una estimulacion verbal y un refuerzo ver-
bal que serdn mds lentos que la velocidad normal del habla; que serdn satisfactorios y fiables (por
ejemplo, el volumen no variard), y que pueden repetirse. El habla normal es fluctuante, y puede
que no sea la misma cada vez que se repite. El habla sintetizada serd siempre la misma, y podrd
repetirse una y otra vez.

El abordaje lingiiistico total para la ensenanza del lenguaje implica experiencias con el habla, la
comprensién y los conceptos, que ayudan al nino a aprender el vocabulario y el significado del
mismo. El software de un ordenador ayuda a practicar las habilidades de estas dreas, especialmente
las dreas de las asignaturas de lectura y de lengua.

En el ordenador, normalmente el nifio controla la actividad que eljje, y el nimero de repeticiones
de un elemento o de un programa. El control ayuda a desarrollar los sentimientos de dominio y
de autoestima.

A la mayoria de los nifos les encantan los ordenadores, hablan sobre ellos y comparan e intercam-
bian software. Les interesan mucho y consideran sus ratos al ordenador como ratos divertidos, en
vez de trabajo.

Es evidente que los ordenadores no reemplazan al aprendizaje situacional prictico, de primera mano, ni

sustituyen a los logopedas ni a los profesores. Los ordenadores no pueden prescribir terapias, ni establecer
objetivos. Pero proporcionan medios muy eficaces para ensenar conceptos y reforzarlos, y son un fuerte

apoyo en el aprendizaje. Al entrar tempranamente en contacto con los ordenadores, muchos ninos se sien-

ten comodos usdndolos, y estdn deseosos de meterse de lleno en ellos, y de descubrir cémo se usan. Un

sistema que incluya un sintetizador del habla capaz de convertir las érdenes dadas al ordenador en habla

artificial, proporciona la mayor parte del apoyo propio del software mds cominmente utilizado. Sin em-

bargo, y de forma creciente, las familias se estdn decantando cada vez mds por las pantallas y las ventanas
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tdctiles, que permiten el acceso directo. Se activan tocando suavemente el icono en cuestidn, y asi emergen
las aplicaciones que se deseen.

Software y aplicaciones

Disponemos de una amplisima diversidad de aplicaciones y de software educativo y de lenguaje, que ayu-
dan a todos los ninos con sindrome de Down, y no sélo a los que usan un SAAC. El software es particu-
larmente ttil para la prictica de conceptos especificos (Talking Verbs, Stickybear Opposites Deluxe®). Por
ejemplo, un osito que esté “cerca” y un osito que esté “lejos” en la pantalla, ayudan a ensefiar o a reforzar
esos conceptos especificos. Después, iréis reforzando ese aprendizaje por medio de otras experiencias, como
las que se viven en el parque. Las aplicaciones no son caras, y se consiguen ficilmente. Una vez que el nifio
ya use los programas en la terapia, podrd seguir usando los mismos programas en casa, ya que la mayoria
son muy féciles de usar. El logopeda, los educadores y los demds padres os asesorardn sobre los programas
mds adecuados para las necesidades de su aprendizaje, y los que mejor conseguirdn captar su interés.

Laureate” y Edmark® son dos empresas que suministran software enfocado hacia los conceptos del
lenguaje, y cuyas aplicaciones suelen funcionar bien con los nifios con sindrome de Down. (Ver la Guia de
Recursos.) Estas empresas tienen una fuerte tradiciéon de atencién al cliente, y cuentan con representantes
técnicos que ayudan a los familiares y a los profesionales. Entre el software que nosotros hemos utilizado
con ninos con sindrome de Down dentro del rango de edades que abarca este libro, se encuentran First
Words, First Words I1, First Verbs, Talking Nounsy Talking Verbs. Ademds, hay muchas aplicaciones que
estin complementando o sustituyendo a los tableros de cartas con imdgenes tradicionalmente usados en
las sesiones de terapia para el aprendizaje y la practica de los conceptos. Algunos ejemplos serian Articulate
It, March 2 Say, Categories Learning Center, Easy Concepts, Fun with Directions, y What's in the Bag. Las
aplicaciones pueden usarse con muchos objetivos en las terapias. Por ejemplo, Peekaboo Barn’ puede usarse
para ver los animales del establo. Pero también ayuda a los nifos a usar preguntas como jquién estd en la
granja? o ;Dénde estd la vaca? (en la granja), por ejemplo.'

Determinar qué programas y aplicaciones de software son los adecuados para
vuestro hijo"

Existen centros dedicados especificamente a la utilizacién de los ordenadores para potenciar el aprendi-
zaje. Algunos de estos centros estdn asociados con un Centro Sindrome de Down global. Por ejemplo, el
centro de Hope Haven, en Jacksonville, Florida, se encuentra en las mismas instalaciones que el Centro
Sindrome de Down. El personal de estos centros tiene un alto nivel de experiencia y conocimientos sobre
la tecnologia y el software, y también son expertos conocedores de las necesidades de aprendizaje de los ni-
fios con sindrome de Down. Otros centros forman parte de una red nacional de centros especializados en
informdtica y aprendizaje, y en informdtica y comunicacién (por ejemplo, el V-LINC Center de Baltimore,
Maryland). Normalmente, cuentan con gran variedad de aparatos de comunicacién de base informitica,
y prestan servicios de evaluacién. Algunos centros recomendardn el software, o sugerirdn las aplicaciones
que satisfagan las necesidades de vuestro hijo, o prestardn el software y los ordenadores. Algunos de estos

Existe opcién de usarlo en espafiol.

6

7. Sus productos no estdn, en general, traducidos al espafiol.

8 Posee algunas versiones en espafiol.

9. DPosee versién en espaiol.

10.  Algunos ejemplos de aplicaciones en espafol son: aprende a leer, bebé roca ding, ;quién soy?, aprende a leer Buba, Mis primeras palabras y rompecabezas
123, mis colores, caja de muu, planet farm, abe mdgico, la magia de las palabras, categorias roonware para terapias de habla y lenguage, etc.

11.  La informaci6n recogida a continuacién corresponde a Estados Unidos. En Espafia no existen estos centros, pero las Asociaciones y Fundaciones

relacionadas con el sindrome de Down puede contribuir en este sentido.
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centros han sido fundados directamente en cumplimiento de una Ley sobre Tecnologias (Tech Act.) En el
sitio web de RESNA puede encontrarse la lista de estos centros. Otros son miembros de una red nacional
llamada the Alliance for Technology Access. La informacién necesaria para ponerse en contacto con am-
bas agencias viene en la Guia de Recursos incluida en este libro.

La cantidad y variedad de aplicaciones disponibles resulta apabullante. Aunque algunas son gratuitas
y otras tienen un coste muy bajo, en comparacién con los programas de software, seguiréis necesitando
que os asesoren en el momento de decidir cudles comprar. Afortunadamente, hay organizaciones y sitios
web dedicados a analizar estas aplicaciones, y a indicar las edades apropiadas para usarlas y los usos para
los que sirven. Puede que también deseéis consultar 7he Ultimate Guide to Assistive Technology in Special
Education (Green, 2011), para obtener informacién sobre las aplicaciones de comunicacién en el aprendizaje.

Sitios web de aplicaciones

En los sitios web senalados a continuacion se indican y describen muchas aplicaciones (tiles que ayudan a
los nifios con sindrome de Down y otras discapacidades a mejorar el habla y los conceptos del lenguaje, asi
como a perfeccionar otras habilidades académicas y del desarrollo.

Consulta el recuadro anterior como muestra de los sitios web que analizan y describen las aplicaciones
ttiles para los nifios con necesidades especiales. Después, junto con el logopeda, elegiréis las aplicaciones
apropiadas para que vuestro hijo, en ese momento, aprenda los conceptos especificos del lenguaje.

Aparatos de Comunicacion Aumentativa y Alternativa de baja
tecnologia

Los aparatos de Comunicacién Aumentativa y Alternativa de baja tecnologia, como los tableros de comu-
nicacién, también ayudan al aprendizaje del lenguaje. Por ejemplo, los nifos que previamente no podian
hacer peticiones verbalmente, aprenden a hacerlo con un tablero de comunicacién y, naturalmente, van
aprendiendo nuevas palabras a medida que éstas se van afadiendo a sus tableros. Ademds, los simbolos/
imdgenes usados en los tableros de comunicacién pueden usarse de muy distintos modos para aprender el
lenguaje. Por ejemplo, se usan para disefar lectores tempranos para los nifios. Los libros como Hands-On-
Reading (Mayer-Johnson Company) son libros disefados para usarse en las actividades basadas en sim-
bolos/imagenes y le ayudan a organizar una actividad de lenguaje (p. ¢j., imdgenes para ayudar a que siga
las instrucciones en una actividad de cocina o de trabajos manuales), asi como para ayudatle, si ya habla,
a volver a contar un cuento, o a relatar una experiencia. En el Capitulo 14 trataremos con mds detalle la
forma en que la tecnologfa puede contribuir a la alfabetizacién y al aprendizaje del lenguaje'.

12. ARASAAC tiene también opciones de desarrollar cuentos, agendas. ..


http://www.bestappsforkids.com
http://www.smartappsforkids.com
http://www.appsforautism.com
http://www.BridgingApps.com
http://www.mobile-educationstore.com
http://www.squidalicious.com/2011/01/ipad-apps-for-autism-spreadsheet-of.html
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Evaluacion e idoneidad para la comunicacion
aumentativa y alternativa®

Nota del Editor. Los acrénimos utilizados en esta seccién corresponden a la terminologia de Estados Uni-
dos. IEP [Individualized Education Program, Programa de Educacién Individualizada], IFSP [Individuali-
zed Family Service Plan, Plan Individualizado de Servicio a la Familia], IDEA [Individuals with Disabilities
Education Act, Ley de Educacidn para Personas con Discapacidad].

n los Estados Unidos, cada vez que se desarrolla para vuestro hijo un IEP, o un IESP, la IDEA exige

que su equipo considere si el nifio se beneficiard de la tecnologia de apoyo. La tecnologia de apoyo se
define como “toda herramienta o elemento que aumente, mantenga o mejore las capacidades funcionales de
los individuos con discapacidad.” En ella se incluyen no solo los aparatos para el lenguaje basados en orde-
nadores, sino también los tableros de comunicacion, los juguetes activados con botones que preparan al
nifo para la comunicacion, y las adaptaciones de los aparatos de comunicacién, que hay que ir realizando
a medida que crece y madura.

La evaluacién de la comunicacién determina si un SAAC serd beneficioso para el nifio. Esta evalua-
cién puede ser solicitada por la propia familia, el equipo del IEP (concretamente, el educador especial, el
maestro de la clase o el logopeda), el pediatra del desarrollo, u otros especialistas de un centro global para
el sindrome de Down, que realicen regularmente el seguimiento del nifio. Basindose en los resultados de
la evaluacién, el equipo del IEP determinard si necesita un SAAC como sistema transitorio, complemen-
tario o alternativo.

Si este equipo determina que el nifo se beneficiaria de un SAAC, tendrd derecho a recibir la ayuda del
Servicio de Tecnologfa de Apoyo en su IEP. Este se define como cualquier servicio que apoye directamente
a un nino con discapacidad, en la seleccién, adquisicién, o utilizacién de un aparato de tecnologia de apoyo.
De conformidad con la Ley IDEA, los servicios de tecnologfa asistencial o de apoyo incluyen lo siguiente:

a) La evaluacién de las necesidades del nifio, incluso una evaluacién funcional en su entorno habitual.

b) Comprar, alquilar o facilitar de cualquier otro modo la adquisicién de los aparatos de tecnologia asis-
tencial para él. (Es decir, el dispositivo de comunicacién puede ser otorgado sin coste para vosotros,
los padbres, si el equipo de IEP determina que el nifo necesita dicho sistema.)

©) Seleccionar, disenar, ajustar, personalizar, adaptar, solicitar, mantener, reparar o sustituir los aparatos
de tecnologia asistencial. La seleccion del aparato apropiado deberd hacerse contando con la consulta
y la orientacién de un equipo escolar de Comunicacién Aumentativa y Alternativa, o de un centro
estatal de tecnologia, o de un centro que sea miembro activo de la Alliance for Technology Access.
La principal consideracién a tener en cuenta, es que el centro debe contar con una amplia variedad
de aparatos y equipos, y con la pericia y la experiencia que les capacite para determinar qué equipo
serd el que mejor se adapte a las necesidades y a las habilidades del nifo (habilidades motoras y de
lenguaje).

d) Coordinar y utilizar otras terapias, intervenciones o servicios con los aparatos de tecnologia asisten-
cial, como los asociados a los planes y programas educativos y de rehabilitacién actuales. Por ejem-
plo, el logopeda ayudard en la eleccién del vocabulario, pero el terapeuta ocupacional puede nece-
sitar trabajar con la motricidad fina, para ayudar al nifio a acceder al sistema mediante los botones.

13.  En Espana no existe un sistema organizado ni una subvencién generalizada al respecto. Suele ser el logopeda el que junto con la familia establecen

qué SAAC es mds adecuado.
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e) Entrenamiento o asistencia técnica al nifio, o, cuando fuera necesario, a su familia. (Es decir, en el
colegio han de ensenaros a vosotros y al nifio a usar el aparato de Comunicacién Aumentativa o
Alternativa).

f) Entrenamiento o asistencia técnica para los profesionales (incluyendo entre éstos a las personas que
prestan servicios de educacién y de rehabilitacidn), empresarios u otras personas que proporcionen
servicios, empleen o estén implicados de forma importante en las principales funciones de la vida
del nino. (Es decir, en el colegio se ha de proporcionar la formacién necesaria para el personal que
habra de comunicarse con tu hijo).

En el caso de que no fuese considerado idéneo para un SAAC, o en el caso de que, por cualquier otro mo-
tivo, vosotros no estuvieseis satisfechos con dicho sistema, podréis solicitar una evaluacién independiente,
que correrd a cargo del distrito de la escuela. Serfa aconsejable pedir que esa nueva evaluacién la realice un
especialista en Comunicacién Aumentativa y Alternativa, en el caso de que a tu hijo no lo hubiera exami-
nado uno previamente.

Si es considerado idéneo para un SAAC, el equipo de IEP habrd de centrarse en las formas en que ese
sistema puede usarse para ayudarle a participar y a progresar en el plan académico ordinario (y, cuando
sea mayor, a hacer su transicién a la vida adulta). El IEP/IFSP deberd explicar con claridad y con detalle
lo siguiente:

B Coémo se le ensenard a usar el SAAC;

B Coémo se ensenard al profesor de la clase, y al resto de las personas que interactiian con vuestro
hijo, a “escucharle”

B Cémo se presentard el SAAC a los demds nifios de la clase, para asegurarse de que también inte-
ractuardn con él cuando esté usando su aparato de comunicacién.

B El seguimiento que se efectuard, para asegurar que el SAAC estd siendo un sistema de comunica-
cién eficaz en todos los ambientes en que sea necesario;

B Quién serd el responsable de mantener el sistema al dia;
B Quién serd el responsable de mantener el equipo en buen estado de funcionamiento.

Una vez més insistimos en que los padres sean considerados miembros fundamentales del equipo que dis-
cuta las necesidades de un SAAC para vuestro hijo, no sélo en la primera reunién en que se dilucide el
sistema, sino en todas las reuniones de los miembros del IEP/IFSP. También deberd contarse con las opi-
niones de todos los demds miembros del equipo, incluyendo al especialista en tecnologia asistencial, logo-
peda, profesores de educacién especial y al especialista en intervencién temprana o al profesor de la clase,
segun corresponda. Los especialistas en Comunicacién Aumentativa y Alternativa poseen informacion so-
bre el equipo; los logopedas tienen informacién sobre la forma de organizar el lenguaje para la interacciéon
comunicativa; los profesores poseen informacién sobre las necesidades educativas y las necesidades de la
clase; los familiares tienen informacién sobre las necesidades comunicativas del nifio tanto en casa como
en la comunidad. Todos juntos, pues, han de funcionar como un equipo para disefiar los sistemas de co-
municacién aumentativa, formar a los demds en su utilizacién e implementar dichos sistemas.

La comunicacién aumentativa y asistida es dindmica y estd sujeta a cambios a medida que las habili-
dades del nifio van siendo otras. El que un nifio de dos afios use el lenguaje de los signos no significa que,
cuando tenga cinco, no sea capaz de usar el habla. O el que un tablero de comunicacién con imdgenes co-
loreadas se elija como el mejor sistema de comunicacién para un nifo de cinco anos, no significa que un
sintetizador de la voz, de un sistema de alta tecnologia, no sea una opcién mds deseable cuando sea mayor.
Del mismo modo que un nifio pequeno usa palabras sueltas y otro mayor sostiene una conversacién, la
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Comunicacién Aumentativa y Alternativa deberd ir al ritmo de sus necesidades comunicativas a medida
que va creciendo. La necesidad y la eficacia de los aparatos de comunicacién aumentativa, alternativa y
asistencial deberdn ser evaluadas regularmente —como minimo una vez al ano— durante el desarrollo

del programa de IEP.

Conclusion

Se usa la Comunicacién Aumentativa y Alternativa para efectuar la transicion hacia el habla, o para pro-
porcionar una modalidad de comunicacidn a los nifios que no saben hablar. Para los nifios con sindrome
de Down, la Comunicacién Aumentativa y Alternativa significa un sistema que fortalece la comunicacién,
puesto que les abre las puertas de la interaccién en casa, en el colegio y en la comunidad, que previamente
estaban cerradas por sus dificultades para hablar. Ademds, los avances tecnoldgicos han hecho posible la
utilizacién de los ordenadores para apoyar el aprendizaje del lenguaje y, cuando se precise, para aumentar
o reemplazar el habla. Hay una gama muy rica de software que involucrard al nino en el aprendizaje, y
que asistird a los profesionales en su tarea de proporcionar a los nifios experiencias educativas mds alld de
sus horas escolares. Podréis beneficiaros de la experiencia profesional del logopeda, del educador, de los
especialistas en medios de comunicacién, y de los diversos especialistas existentes en los centros tecnoldgi-
cos locales, estatales y regionales. Existe una red de recursos muy rica. Al final de este libro, encontraréis
informacién sobre organizaciones y empresas especializadas en Comunicacién Aumentativa y Alternativa,
sobre fuentes para obtener simbolos/imdgenes, aplicaciones para la comunicacién, y una seleccién biblio-
grafica de libros y de trabajos de investigacién. Trabajando todos juntos podremos ayudar a aumentar al
méximo las habilidades comunicativas de las personas con sindrome de Down.




220 Sindrome de Down: habilidades tempranas de comunicacion

Servicios de Comunicacion Aumentativa y Alternativa y de Logopedia

Los aparatos de Comunicacion Aumentativa y Alternativa proporcionan un medio de comunicacién que
eventualmente sustituye o complementa al habla. Pero no proporcionan el lenguaje al instante. Hay que
ensefiar a los nifios a usar estos sistemas, los cuales han de usarse como parte de un programa de desarrollo
del lenguaje. El sistema habra de usarse en la terapia, y no en vez de la terapia. No es infrecuente oir casos de
personas a quienes se les proporcioné un sistema de ayuda para la comunicacién, y a las que después se les
retiraron sus terapias de hablay de lenguaje, aduciendo que “ya ellas tenfan ahora una forma de comunicarse”.
Esto equivaldria a darle a alguien un coche, y después negarle las clases de conduccién porque se “presupone”
que la persona ya sabe conducir. O a darle a un nifo un clarinete, pero no ensenarle a tocar el instrumento.
Es muy importante seguir con las sesiones de logopedia u otras terapias para que el sistema de comunicacién
aumentativa realmente cumpla su finalidad, que es la de ayudar al nifo a progresar en el lenguaje.

;Qué es lo que debéis hacer si os dicen que vuestro hijo ya no necesita sesiones de logopedia, puesto que ahora
ya tiene un aparato de Comunicacién Aumentativa y Alternativa? Veamos dos formas diferentes de abordar este
problema, considerando que puede tratarse de dos situaciones distintas:

1. Elequipo de IEP insiste en que el profesor de apoyo u otro miembro del personal sin preparacion en el
campo del habla-lenguaje, ayude al nifo a usar el aparato de comunicacion. En este caso, la mejor reaccion
consistiria en indagar a fondo la propuesta del equipo de IEP. Si el auxiliar en cuestion ha trabajado
con muchos nifios con aparatos de comunicacion alternativa, y tiene experiencia en la programacién y
en el mantenimiento de los sistemas, lo adecuado podria ser que el logopeda, el profesory la familia
escogieran el vocabulario, y que el auxiliar programara y mantuviera el sistema y ayudara al nifio a
aprender a usarlo. Pero un auxiliar normal no seria aceptable, puesto que careceria de esa experiencia.

2. Elequipo de IEP sostiene que no hay nada que ensefiar a tu hijo sobre su SAAC, porque sélo hay seis
imagenes en el tablero de comunicacion del nifio, y él sabe cémo seleccionar cada una de ellas. Para
reaccionar ante esta clase de argumento, observadle en casa (y en la escuela, si es posible), y comprobad
cuantas veces usa el nino el sistema. ;Lo usa cada vez que seria apropiado que “hablara”? ;Se siente
frustrado cuando lo usa? ;El sistema satisface las necesidades del nino? Haced un recuento de todos
estos datos y aportadlos al equipo de IEP. O pedidles que sean ellos quienes lleven el registro de como
y cuando esta usando el nifo el aparato de comunicacion, y si éste esta satisfaciendo las necesidades
del nifio.
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Formulario para disenar un Sistema de Comunicacion
Aumentativa
Nombre: ‘Edad:
Necesidades actuales:
[] Sistema de transicién prelingiiistico [ ] Sistema de apoyo al aprendizaje
[ ] Sistema de comunicacién alternativo
Miembros del equipo:
Tipo de sistema:
Sin ayuda: basados en signos Con ayuda:
Lengua de Signos Espafiola [ ] Tablero de comunicacién []
Bimodal [] Cuaderno de comunicacién [_]
Signos del sistema de comunicacién total Sistema de Comunicacién por Intercambio
de Benson Schaeffer [ ] de Imdgenes (PECS) []
Gestos naturales [] Dispositivo electrénico (especificar) [ ]
Oowos [ | OroS [ oo

Formato de los simbolos:
Objetos [ ] Fotografias [ ] Dibujos [ ] Pictogramas [_]

Simbolos especiales abstractos (tipo

Bliss) [ ] Letras [ ] Palabras [ ] Otros [ ]

Numero de simbolos usado:
Satisfaccién con el sistema:
Fuentes de las que se obtienen las imdgenes:

Lugares en los que se utiliza:

Aula [] Casa [] Centro de dfa [] Comunidad [ ] Otros [ ] ...
Objetivo:

Comunicacién social [ ] Aprendizaje del lenguaje y habla [ ]

Pautas de conducta [_] OUI0S [ e

Organizacién de la informacién:

Personas a formar:

Nino [ ] Padres [ ] Cuidador [ ] Profesor [_] Otros [_]

Responsable del mantenimiento del sistema:

Financiacion del sistema:

Copyright 2012 Libby Kumin. Puede ser reproducido sélo para uso personal. No se permite el uso y distribucién comerciales, o

cualquier otro, sin consentimiento escrito previo de la autora.
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