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CAPITULO 14

LA COMUNICACION AUMENTATIVA

EN EL PROCESO DE HABILITACION

DE LOS ADULTOS CON DISCAPACIDAD
PARA HABLAR O ESCRIBIR

C. Basil @383

INTRODUCCION

Los sistemas y las estrategias de comunicacién
aumentativa y alternativa apropiados para las per-
sonas adultas variaran en gran medida de acuer-
do con las caracteristicas de la poblacién a que
vayan destinadas y del entorno en que esté ubica-
da cada persona. En cuanto a las caracteristicas
de la poblacién, habra que diferenciar, en primer
lugar, un primer grupo de personas con trastornos
congénitos u ocurridos durante la infancia —para-
lisis cerebral, retraso mental, distrofias muscula-
res, etc.— cuyas necesidades a lo largo del periodo
de la atencion precoz y la etapa escolar ya han
sido tratadas en los capitulos anteriores. Llegadas
a la edad adulta, estas personas tendrdn nuevas
necesidades derivadas de los intereses y funcio-
nes propios de la edad, y también debidas a cam-
bios en los contextos de desarrollo. Por ejemplo,
pueden necesitar nuevos objetivos para la educa-
cién, la vida en el hogar y el ocio apropiados a la
edad cronolégica; algunos necesitaran estrategias
de habilitacion para el acceso a estudios de for-
macioén profesional o universitaria; para la mayo-
ria, nos tendremos que plantear el acceso al mun-
do laboral, ya se trate del acceso a un puesto de

trabajo ordinario o al trabajo protegido u ocupa-
cional, y asi sucesivamente. Tarde o temprano,
estas personas habran de abandonar el domicilio
familiar para llevar una vida independiente en su
propio hogar, para residir en hogares protegidos
o para ingresar en una residencia. Todo ello ge-
neraréd nuevas relaciones sociales y en consecuen-
cia nuevas necesidades de comunicacién que ha-
brén de ser tenidas en cuenta.

Aun de acuerdo con las caracteristicas de la
poblacién, podemos distinguir un segundo grupo
de personas cuya necesidad de acceder a un sis-
tema alternativo al habla o a la escritura ha ocu-
rrido durante la edad adulta. En este grupo pode-
mos encontrar también enormes diferencias indi-
viduales que repercutiran en los sistemas, ayudas
técnicas y estrategias de intervencion selecciona-
das. Encontraremos personas con discapacidad
cognitiva causada por un traumatismo craneoen-
cefdlico u otros motivos, o personas lingiiistica-
mente intactas pero con déficit motores graves
causados, por ejemplo, por una esclerosis lateral
amiotréfica, o con déficit motores y sensoriales
causados por una esclerosis multiple, o personas
con afasia grave debida a un accidente vascular y
que presentan un trastorno profundo del lengua-
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je, etc. En todos estos casos, deberemos preten-
der que las personas recuperen al maximo su ca-
pacidad para comunicarse, con el fin de poder
influir y mantener el control de sus propias vidas
y para conservar las relaciones sociales que les
vinculan a su comunidad.

En cuanto a los contextos de desarrollo, las ne-
cesidades de habilitacién y de acceso a la comu-
nicacién oral y escrita variaran enormemente se-
gln la persona resida en un entorno familiar, en
una residencia o en un hospital, o aun en una
unidad de cuidados intensivos. Variardn igual-
mente de acuerdo con las opciones de formacion
y/o de rehabilitacion en que se hallen inmersas,
tales como centros de rehabilitacién, centros de
formacién profesional ordinarios o especiales, es-
cuelas de adultos, universidad, etc. También se-
ran diferentes si los usuarios desempenan su tra-
bajo en un centro ordinario o acuden a un lugar
de trabajo protegido, a un centro ocupacional o a
un centro de dia, o si desarrollan una actividad
laboral desde el propio domicilio. Un aspecto
crucial que se debe tener en cuenta en relacion a
los contextos de desarrollo lo constituyen las per-
sonas que el usuario hallar en ellos y que consti-

“tuirdn sus interlocutores habituales. El asesora-
miento y entrenamiento de estos interlocutores
—familiares, companeros, rehabilitadores, moni-

tores, profesores, personal sanitario, etc.— consti-

tuird una parte esencial de la intervencién habili-
tadora, en pie de igualdad con la seleccion de los
sistemas y ayudas técnicas apropiadas y el entre-
namiento de los propios usuarios.

A lo largo de este capitulo revisaremos algunos
temas cruciales del uso de técnicas de comunica-
cién aumentativa en diversos contextos y pobla-
ciones de personas adultas con discapacidad
para hablar o escribir, que seran complementa-
dos por los estudios de casos que se presentaran
en los capitulos siguientes. En los capitulos 15 y
16 se ampliara la informacion sobre el uso de los
sistemas alternativos de acceso al ordenador para
cursar estudios universitarios, a través de la des-
cripcion de dos casos practicos relatados por los
propios usuarios. En el capitulo 17 se profundiza-
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ra sobre el uso de la comunicacién aumentativa
en el taller ocupacional. El tema de la afasia se
tratard monograficamente en los capitulos 18 vy
19, a nivel tedrico y a través del analisis de casos,
respectivamente.

COMUNICACION

AUMENTATIVA PARA PERSONAS
CON DEFICIT COGNITIVO
CAUSADO POR TRAUMATISMOS
CRANEOENCEFALICOS

Los traumatismos craneoencefalicos son las le-
siones cerebrales provocadas por una sacudida
de la masa encefélica, que se producen general-
mente como consecuencia de accidentes de trafi-
co o caidas, y que resultan en un dano difuso del
cerebro del que se pueden derivar problemas mo-
tores, perceptivos, cognitivos, de lenguaje y de
personalidad (Kreutzer y Wehman, 1990). Estos
déficit ocurren en un continuo desde grave a mo-
derado y pueden afectar todos los aspectos de la
vida de la persona, incluyendo, por supuesto, sus
habilidades de comunicacién y de escritura. Ade-
mas de la gravedad de los déficit neuroldgicos,
encontraremos otros factores como la personali-
dad, el nivel educativo, la experiencia laboral y
la estructura familiar de la persona antes del acci-
dente, que afectaran en gran medida la recupera-
cién y los resultados de la intervencién. Particu-
larmente, resultard crucial la habilidad de los fa-
miliades para enfrentarse a los cambios experi-
mentados por la persona, para manejar su labili-
dad emocional y sus probables problemas con-
ductuales, y para sobrellevar la responsabilidad y
dedicacién del proceso rehabilitador.

Las capacidades y necesidades comunicativas
de las personas que sobreviven a un traumatismo
craneoencefalico suelen experimentar un proce-
so de recuperacion espontaneo, que en algunos
casos sera minimo, mientras que en otros puede
llevar a un restablecimiento muy importante.
Ladtkow y Culp (1992) proponen un modelo evo-
lutivo en tres etapas para comprender las habili-
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dades y las necesidades comunicativas cambian-
tes de las personas que se restablecen de un trau-
matismo, y para establecer objetivos de comuni-
cacién aumentativa apropiados. En la etapa ini-
cial de la recuperacion predominan los proble-
mas de alerta y la comunicacién aumentativa se
dirigird a estimular la produccién de respuestas
consistentes, favoreciendo la conciencia de que
determinadas acciones llevan a consecuencias
sistematicas en el entorno fisico y social. En la
fase intermedia, predominan los déficit cogniti-
vos y la comunicacién aumentativa se dirigira a
proporcionar a la persona una forma de expresar
sus necesidades y deseos bésicos, con el fin de
que pueda controlar los acontecimientos mas re-
levantes de su entorno inmediato y establecer
una interaccion mas satisfactoria con las personas
que le rodean. Finalmente, en la etapa final, que
puede prolongarse de por vida, la falta de habla
en los pacientes que no la hayan recuperado se
debera primordialmente a problemas motores, y
la comunicacién aumentativa habrda de optimizar
la interaccién con la mayor diversidad de interlo-
cutores posible y en una multiplicidad de entor-
nos, familiar, educativo, laboral, comunitario y
de ocio.

La recuperacién del habla serd el objetivo
principal que se plantearan las propias personas
con traumatismo y sus familias. Por supuesto, de-
beré intentarse la rehabilitacion de la comunica-
cién oral siempre que sea posible y, en cualquier
caso, cuando se decida usar comunicacion au-
mentativa habrd que aclarar muy bien que esta
decisién no implica que se deban abandonar los
esfuerzos para recuperar la articulacién de la pa-
labra, y que ademas, el uso de otras formas de
comunicacién no va a dificultar el proceso sino
al contrario (Light y cols., 1988). El prondstico de
recuperacion en general es siempre incierto, pero
puede estimarse de acuerdo con la longitud del
periodo de coma, la gravedad del dafio cerebral,
la presencia de complicaciones médicas, la edad
y el tiempo transcurrido desde que ocurrié la le-
sién. También deben considerarse, para estimar
la posible recuperacién del habla en particular, el
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control de la respiracién y la habilidad para pro-
ducir sonidos, la movilidad de labios y lengua, la
mejora experimentada en la capacidad de deglu-
cién, la recuperacion en otras areas de la motri-
cidad y la historia de intervencion logopédica.
Debe tenerse en cuenta la enorme dificultad que
entraia ajustar las expectativas de recuperacion
de la propia persona con traumatismo craneoen-
cefdlico y de sus seres queridos. La pérdida re-
pentina de capacidades ocurrida de forma ines-
perada, el conocimiento de otros casos en que se
ha dado una recuperacién mas o menos especta-
cular, y la coexistencia aparentemente paradéjica
de habilidades y déficit que entraia este tipo de
lesion dificultan el realismo. A menudo, los fami-
liares e incluso los terapeutas presuponen que la
persona estd mucho menos discapacitada de lo
que en realidad estd. El hecho de que estas perso-
nas puedan a veces contestar complejas pregun-
tas de SI/NO, o estén al caso y mantengan postu-
ras firmes sobre algunos aspectos de su vida dia-
ria, familiar o econémica, o recuerden datos o
hechos complejos relacionados con su anterior
profesién o sus anteriores aficiones, no significa
que no sufran déficit muy significativos en el pro-
cesamiento de diferentes tipos de informacién, en
la capacidad de aprendizaje y en la capacidad de
resolucion de tareas funcionales tanto de tipo ins-
trumental como socioemocional.

Es posible y deseable que las personas sin ha-
bla a causa de un traumatismo craneoenceflico
tengan que progresar a través de mdltiples moda-
lidades de comunicacién aumentativa, de acuer-
do con su proceso evolutivo que se ha cifrado en
tres fases de restablecimiento (Ladtkdw y Culp,
1992; Light y cols., 1988). ~ ¢arts%

En la primera fase, cuando predominan los pro-
blemas de conciencia y alerta, las estrategias
orientadas a estimular respuestas consistentes e
intencionales pueden basarse en el uso de un con-
mutador para activar un radiocasete (v. cap. 3), o
un avisador con sonido, u otro instrumento senci-
llo que produzca una consecuencia evidente
y gratificante. Los interlocutores tendrdn que
aprender a interpretar de forma consistente algu-
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nas senales que la persona produzca, con el fin
de ir desarrollando gestos idiosincrésicos para la
comunicacion intencional de necesidades bdsi-
cas. Progresivamente se podrédn ir introduciendo
unos pocos signos tangibles o graficos para la co-
municacién, como obijetos, fotografias o dibujos,
y se podra ensenar a la persona a senalarlos con
la mirada, o en un indicador de reloj (v. también
cap. 3) con fines comunicativos. Los interlocuto-
res podrdn igualmente fomentar las respuestas a
instrucciones sencillas, como mover una parte
del cuerpo, mirar hacia determinado objeto o
persona, activar el conmutador que pone en mar-
cha la musica o produce otra consecuencia grati-
ficante, o que pone en marcha el indicador de re-
loj. Serd muy importante que los interlocutores,
ya se trate de los familiares o del personal sanita-
rio, traten en todo momento a la persona con res-
peto y de acuerdo con su edad, sin infantilismo, y
que sobre todo la informen de lo que sucederé en
cada momento, para que el entorno resulte previ-
sible, sin hechos inesperados que produzcan an-
siedad.
Si la persona progresa y alcanza la segunda
_fase de la intervencion, el objetivo sera fomentar
la comunicacién funcional y recuperar las habili-
dades de escritura, superando los déficit cogniti-
vos, de atencién, memoria, organizacién y razo-
namiento que predominan en esta etapa. Se po-
dran ir introduciendo tableros de comunicacion
con pictogramas o letras, palabras y frases, y faci-
litar su uso para expresar deseos y opiniones, y
para participar en conversaciones sencillas. Po-
dran ser también de utilidad los comunicadores
de habla digital, mds o menos sofisticados de
acuerdo con las habilidades comunicativas que
se vayan desarrollando (v. caps. 3 y 4). Para la re-
cuperacion de la escritura, resultard muy atil el
uso del ordenador con voz sintetizada, que pro-
porcione a la persona retroaccién auditiva de las
letras, palabras y frases que vaya produciendo.
Sera conveniente combinar el deletreo con la se-
leccion de palabras y frases preprogramadas,
para lo cual debera usarse un teclado de concep-
tos o un sistema de seleccion en pantalla debida-
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mente programado (v. caps. 4 y 10). En esta etapa
resultara fundamental proporcionar a la persona
un entrenamiento intensivo para que vaya apren-
diendo a usar todas estas estrategias de forma
funcional. Resultard imprescindible que las per-
sonas que interactdan normalmente con el usua-
rio dispongan de asesoramiento por parte de pro-
fesionales expertos en comunicacién aumentati-
va y alternativa. También hara falta que la perso-
na disponga de los servicios de un o una logope-
da que pueda realizar sesiones de tratamiento en
el hogar o en un centro de rehabilitacién, o que
asista a un centro adecuado a su caso en el que
reciba este tratamiento y ademds tenga oportuni-
dad de ocupar su tiempo en tareas vocacionales y
actividades de ocio. Tanto las personas familiares
como los terapeutas y monitores deberan cono-
cer a fondo los déficit cognitivos de la persona y
los problemas de personalidad y de comporta-
miento que pueda experimentar, para ajustar su
trato y sus expectativas y evitar los episodios de
irritacién que se derivan de la incomprension.
Las personas con traumatismo craneoencefali-
co que alcanzan la tercera fase de la interven-
cién, y que no han recuperado el habla, experi-
mentan unas necesidades parecidas a las que se
describen en un apartado posterior de este mismo
capitulo, sobre el acceso a la comunicacién y la
escritura para personas con discapacidad motora
y habilidades lingiiisticas intactas, puesto que en
esta etapa se han superado en gran medida los
déficit cognitivos y linguisticos, de modo que se
puede atribuir la falta de habla a los problemas
motores que aun persisten. En esta etapa, el papel
de la intervencién en comunicaciéon aumentativa
habra de centrarse en el incremento de las opor-
tunidades educacionales, vocacionales y recreati-
vas de la persona, permitiéndole la interaccion
con muchos interlocutores en la mayor parte de
entornos posibles. Para ello, puede requerirse el
uso de ayudas técnicas de relativa complejidad,
como el ordenador adaptado o los comunicado-
res sofisticados, con voz sintetizada, descritos en
el capitulo 4 de esta obra, aunque pueden seguir
siendo dtiles los tableros de comunicacién alfa-
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béticos, con letras, palabras y frases. En esta eta-
pa, las posibilidades de reinsercion social depen-
derdn en gran medida del nivel educativo previo,
de la motivacién y de la ayuda profesional, fami-
liar y social que la persona reciba.

INTERVENCION
EN LAS UNIDADES DE CUIDADOS
INTENSIVOS

Otra poblacién que puede necesitar comuni-
cacién aumentativa son los pacientes ingresados
en las unidades de cuidados intensivos. Se trata
de personas gravemente enfermas, médicamente
inestables, frecuentemente intubadas, con respi-
racion asistida y problemas de deglucién, que a
menudo necesitan un sistema de comunicacion
aumentativa de forma transitoria. Algunos de es-
tos pacientes tal vez necesitaran también comu-
nicacién aumentativa a medio y largo plazo, pero
la actuacién durante la etapa de cuidados médi-
cos intensivos tendra las caracteristicas especifi-
cas que discutiremos en el presente apartado. En-
tre los pacientes que experimentan con mayor
frecuencia esta necesidad encontramos a las per-
sonas que acaban de sufrir accidentes cerebro-
vasculares, traumatismos craneoencefalicos o es-
pinales, tumores cerebrales o sindrome de Gui-
llain-Barré (Fried-Oken y cols., 1991; Mitsuda y
cols., 1992). Puesto que las necesidades médicas
de estos pacientes son lo principal, el uso de co-
municacién aumentativa no debe interferir con la
prestacion de asistencia médica. Al contrario, tra-
bajos como los de los autores antes citados han
demostrado claramente que, si se emplea bien, la
posibilidad de comunicar repercutird en una me-
jora de esta asistencia, aparte de solucionar otras
necesidades del paciente.

Las personas que se encuentran en las unida-
des de cuidados intensivos y que no pueden ha-
blar, aunque sea tan sélo durante un periodo cor-
to de tiempo, experimentaran necesidades de co-
municacién inaplazables. Sin duda habrin de ex-
presarse en relacion a los propios problemas mé-

dicos y asistenciales. Pueden querer expresar que
algo les duele, que necesitan cambiar de postura,
etc. También querrdan formular preguntas acerca
de su estado, de lo que les ha ocurrido, del grado
de recuperacién que pueden esperar, y asi poder
hacer frente a sus temores. Ademas de manifestar
sus necesidades basicas y expresar sus preocupa-
ciones y su ansiedad para obtener la ayuda y las
aclaraciones pertinentes, no debe desestimarse la
necesidad de comunicar mensajes originales. Por
ejemplo, pueden querer que se informe de su es-
tado y de su ingreso a un ser querido que no esté
avisado para requerir su presencia, y dar los datos
necesarios para su localizacién. Pueden querer
asegurarse de que determinados asuntos de su
vida familiar o profesional estin en buenas ma-
nos, y tal vez dar algunas instrucciones concretas
y urgentes acerca, por ejemplo, del cuidado de
sus hijos pequeios o de cualquier cuestion im-
portante de la que se estuvieran ocupando.

El primer aspecto crucial de la intervencion
serd el entrenamiento de las personas que tratan
con el enfermo, tanto los familiares como el per-
sonal sanitario. Lo primero que pueden necesitar
es aprender a formular preguntas de SI/NO, y a
pactar con el paciente una forma comprensible
de respuesta, que puede ser un simple parpadeo
0 un minimo gesto realizado con la mimica facial
o con cualquier parte del cuerpo que lo permita.
A menudo, las personas no entrenadas formulan
preguntas de doble alternativa, que el paciente
no puede contestar con los gestos de S o NO que
constituyen su Unico recurso disponible; o formu-
lan varias preguntas seguidas, de manera que
cuando el enfermo responde Si a una de ellas, el
interlocutor ya va por otra que a lo mejor requie-
re un NO; o no esperan el tiempo suficiente para
que la persona pueda organizar su respuesta. Con
ello se crean incomprensiones que suelen gene-
rar mucha ansiedad tanto en los pacientes como
en sus interlocutores. Superado esto, el segundo
aspecto que debe considerarse consistird en
aprender a formular las preguntas «correctas», lo
cual requiere cierta creatividad, reflexion y, sobre
todo, aplomo. Si no se acierta pronto con la cues-
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tion concreta que el paciente quiere expresar, se
le pueden pedir pistas para centrar el tema, y una
vez conseguido, pasar de nuevo a preguntas mas
concretas. Un recurso que puede también usarse
en combinacién con el anterior consiste en pro-
ducir verbalmente el alfabeto de forma que la
persona asienta a las letras que formaran el men-
saje que quiera transmitir; se trata del método de-
nominado deletreo por exploracién auditiva.
Puede usarse este recurso, por ejemplo, para cen-
trar el tema y luego pasar a las preguntas de Si o
NO pertinentes acerca del mismo. También se
puede optimizar el recurso del deletreo por ex-
ploracién auditiva diferenciando primero si es
vocal o consonante, o agrupando las letras por fi-
las y preguntando primero la fila y después la le-
tra, 0 ambas cosas en combinacion. En este caso,
puede ser Gtil crear un pequeno tablero que sirva
de recordatorio al usuario, si puede ver, y/o al
propio interlocutor (fig. 14-1). Otro procedimien-
to de optimizacién consistird en adivinar la pala-
bra antes de que la persona complete el deletreo.
Es imprescindible en este caso comprobar con el
usuario que la conjetura ha sido correcta, y en
caso contrario proseguir con el deletreo. Para no
" perder el hilo, hara falta generalmente ir apuntan-
do en un papel el mensaje que se va generando.
Otros procedimientos de comunicacion au-
mentativa que pueden resultar eficaces se basardn
en la seleccién directa, en la codificacién o en la
exploracién visual. En cuanto a la seleccion direc-

AEIOU
1) BCDFGHU
2) KLMNNPAQ
3) RSTVXYZ

Fin de palabra

Ejemplo de una secuencia de preguntas:

¢ Es una vocal? NO
¢ Primer grupo? NO
;Segundo? Si
iK? NO
iL? si

Fig. 14-1.  Ejemplo de tablero para optimizar el deletreo por
exploracion auditiva, y secuencia de posibles preguntas.

Sistemas de signos y ayudas técnicas para la comunicaciéon aumentativa y la escritura

ta, no debemos olvidar que algunos pacientes
pueden no estar motrizmente tan afectados y ser
capaces de senalar letras, palabras o frases en un
tablero de comunicacion, o acceder a un teclado
o incluso escribir a mano. Algunas personas con
mayor dificultad podrdn senalar con la mirada
sobre un tablero situado ante su vista, deseable-
mente de metacrilato transparente, con un nime-
ro reducido de mensajes. En cuanto a los procedi-
mientos de codificacién, los mas sencillos y que
se pueden llevar a cabo rdpidamente consisten en
pactar un cédigo, por ejemplo de guifios de ojo u
otros movimientos simples que se puedan repetir
sin ambigiiedad; el guién con el cédigo puede tam-
bién estar a la vista como recordatorio (fig. 14-2).
Los tableros transparentes para senalar con la mi-
rada o los tableros de indicacién directa con
otras partes del cuerpo pueden usarse igualmen-
te para mostrar un cédigo de colores, nimeros
y/o letras, que el usuario indicara para remitir al
interlocutor a un listado con los mensajes codifi-
cados (fig. 14-3). Por dltimo, los procedimientos
de exploracién visual requeriran el uso de un in-
dicador de reloj o de pequeios comunicadores
con voz digitalizada, en los que el usuario pueda
seleccionar mensajes a través de un simple con-
mutador (v. cap. 3). Aparte de los tipicos conmu-
tadores de presion, existen conmutadores que se
activan con un guino del ojo o con un gesto fa-

1 GUINO = Si

2 GUINOS = NO
3 = ;QUE PASA? * ;QUE TAL ESTOY?

* ,QUE VAS A HACER?

* QUIERO QUE ME VENGAN A VER
* .DONDE ESTAN MIS PADRES?
* NO ME GUSTA

* ,PARA QUE LO NECESITO?

* ;CUANDO PODRE DEJARLO?

4 = FAMILIA

5 = PLANO INCLINADO

6 = AGUA * TENGO LA BOCA SECA
) * TENGO SED
7 = INCOMODO * DOLOR

* ME FALTA EL ALIENTO
* POSTURA EN LA CAMA
* ¢QUE HORA ES?
* .DONDE ESTOY?

8 = ORIENTACION

Fig. 14-2. Tablero de comunicacion recordatorio del codigo
de guifos de ojo utilizado por un usuario. (De Mitsuda y
cols., 1992.)
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1 E 2

A B

5 6

D C
F
4 3
A FAMILIA/AMIGOS B MEDICINA C SENTIMIENTOS
1. HABLAME DE MI MADRE 1. HABLAME DE MI TRAUMA 1. TENGO MIEDO
2. PIDE A GINNY QUE ME VISITE 2. HABLAME DE LA CIRUGIA 2. ESTOY TRISTE
3. {COMO ESTAN LOS NINOS? 3. CUANTO TIEMPO ESTARE EN 3. ME SIENTO BIEN
4. QUIERO HABLAR CON RON ESTE PLANO INCLINADO 4. TE QUIERO
5. ¢ HA LLAMADO MI HIJO? 4. ;PARA QUE ES ESTO? 5. ME ENCUENTRO MEJOR
6. ;CUANDO PODRE VER A LOS 5. ;QUE TAL VOY? 6. DEJAME SOLA
NINOS? 6. ¢POR QUE LLEVO VENTILACION?

D NECESIDADES E mixTo F PREGUNTAS
1. ME DUELE LA CABEZA 1. GRACIAS 1. (COMO ESTAS?
2. TENGO CALOR/FRIO 2. GRACIAS POR VENIR 2. (QUE ESTAS HACIENDO?
3. QUIERO DORMIR 3. POR FAVOR, NO TE VAYAS 3. ;ADONDE VOY?
4. TENGO SED 4. ME ALEGRO DE VERTE 4. ;QUE HAS DICHO?
5. ME FALTA ALIENTO 5. QUIERO TENER VISITAS 5. (CUANDO VOLVERAS?
6. ME DUELE EL PECHO 6. LO SIENTO 6. (QUE ESTA PASANDO?

Fig. 14-3.

Tablero codificado con el cédigo para indicar con la mirada situado en una lamina vertical de melacrilato transpa-

rente. El usuario mira primero la letra y después el nimero correspondiente al mensaje que quiere transmitir. (De Mitsuda,
y cols., 1992))

cial, tal como fruncir las cejas (fig. 14-4). Cabe
senalar que para los pacientes no alfabetizados se
pueden adaptar algunas de las estrategias anterio-
res usando objetos, imagenes o pictogramas en lu-
gar de mensajes escritos.

La forma de comunicacién adecuada debe irse
actualizando, puesto que las habilidades y nece-
sidades de los pacientes son muy variables, pue-
den mejorar o empeorar rapidamente y, en cual-
quier caso, necesitaran sistemas de comunica-
cién aumentativa totalmente personalizados. Por
ello, es imprescindible que las unidades de cui-
dados intensivos cuenten con la colaboracién de
un o una logopeda, que aparte de ocuparse de
otras cuestiones correspondientes a su profesion,
como por ejemplo la mejora de la deglucidn,
pueda facilitar la introduccién de formas de co-

municacion adecuadas y asesorar a los interlocu-
tores. A menudo, podra ser necesario ademas el
apoyo de profesionales mds expertos en comuni-
cacion aumentativa.

PROCESO HABILITADOR
EN EL TALLER OCUPACIONAL

Las personas que encontraremos en el taller
ocupacional, y que necesitardn usar comunica-
cién aumentativa, serdn normalmente personas
con discapacidad intelectual, que pueden o no
presentar también problemas de tipo motor. En-
contraremos algunas personas con retraso mental
que no hayan desarrollado el habla, y que pue-
den comunicarse a través de signos manuales.
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Fig. 14-4.

con rayos infrarrojos y va acoplado a una caja de conexion,

del tamano de una caja de tabaco, que permite regular la
sensibilidad.

Conmutador sensible al parpadeo que funciona

Otros jovenes y adultos del taller ocupacional
tendrdn paralisis cerebral con retraso mental aso-
ciado, o presentaran otras formas de pluridefi-
ciencia, y necesitaran usar ayudas técnicas para
la comunicacién. En muchos casos, estas perso-
"nas ya habran desarrollado formas de comunica-
cién aumentativa, asi como otras estrategias alter-
nativas para el desplazamiento o el acceso a dife-
rentes tareas (juego, escritura, dibujo, control del
entorno) a lo largo de la etapa escolar. En estos
€asos, serd muy importante que exista una conti-
nuidad entre el centro escolar previo y el taller
ocupacional. En el momento de la transicion, los
profesionales de una y otra institucién deben
compartir toda la informacién necesaria para que
la persona que se comunica con signos manuales
o graficos siga siendo comprendida en su nuevo
ambiente. Para ello, serd necesario pero no sufi-
ciente transferir a la persona con un informe.
Ademds, los profesionales deberdn ponerse en
contacto directo mediante entrevistas, y deberan
comentar y compartir los materiales, las tareas y
tal vez grabaciones de la persona que ilustren sus
caracteristicas y sus capacidades de comunica-
cion y de todo tipo. En el taller ocupacional ha-
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brd que continuar y adaptar estas habilidades a
las nuevas exigencias del contexto, ampliarlas y
desarrollar otras nuevas de acuerdo con criterios
de funcionalidad y adecuacion a la edad crono-
l6gica (Brown, 1989). En el caso, cada vez mds
infrecuente, de que un alumno haya terminado la
escolaridad sin haber desarrollado las formas de
comunicacién aumentativa necesarias, el taller
ocupacional serd el lugar adecuado para introdu-
cirlas. Por dltimo, podemos encontrar también en
el taller ocupacional personas con discapacida-
des cognitivas y motoras adquiridas durante la
edad adulta, a causa de traumatismos craneoen-
cefélicos u otros motivos. En estos casos, también
serd el taller el lugar donde se introducirén las di-
ferentes técnicas de habilitacion y comunicacién
aumentativa con el doble fin de optimizar la fun-
cionalidad y la calidad de vida y, ademas, poten-
ciar el maximo nivel de recuperacion posible.
Los profesionales habran de tener muy presentes
las peculiaridades de estas personas con trastor-
nos adquiridos durante la edad adulta, y que las
diferencian de otras poblaciones que han vivido
toda su vida con una discapacidad. A veces, a es-
tas personas les cuesta ubicarse en un entorno
con otras personas discapacitadas, e incluso re-
chazan de forma evidente la posibilidad de co-
municarse de una manera diferente. Habrd que
mostrarse muy respetuoso con las peculiaridades
de su caracter y actuar por convencimiento y sin
forzar ni imponer soluciones que no sean acepta-
das con agrado.

La organizacion y las funciones de un taller
ocupacional trascienden el ambito del desarrollo
de la comunicacién y el lenguaje, e incluyen
multiples objetivos que abarcan el ajuste perso-
nal y el desarrollo de la independencia, el acceso
al trabajo, la normalizacion social y la participa-
cién comunitaria. Sin embargo, la comunicacion
influye de forma crucial y determina en gran par-
te el éxito que se puede conseguir en todos los
ambitos antes citados. Ademads, las estrategias de
habilitacion y el uso de ayudas técnicas se puede
generalizar a todas estas facetas de la vida de las
personas con discapacidad (Soro-Camats, 1990).
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En la introduccion o la expansion del uso de
sistemas de signos y ayudas técnicas para la co-
municacion, resultard crucial la seleccion de un
vocabulario funcional y adecuado a la edad y los
intereses de cada persona, y se tendrd que ense-
nar este vocabulario en los contextos naturales y
en el curso de actividades significativas, como las
actividades de ocio, las tareas de la vida cotidia-
na, la participacién en la comunidad y las pro-
pias tareas ocupacionales que se desarrollen. Por
ejemplo, a Irene, una mujer de 43 anos con dis-
capacidad mdltiple que se halla en una silla de
ruedas, le gusta mucho el café que bebe con una
pajita, pero nunca toma la iniciativa para pedirlo.
Puesto que puede activar un comunicador con
voz digitalizada, su monitor le graba la palabra
«café» y pone el pictograma correspondiente en
el recuadro que hay que apretar. Se sienta cerca
de Irene con dos tazas de café y una cafetera vy,
cuando la mujer le mira, dirige su mano para que
apriete el recuadro con el pictograma CAFE, la
maquina dice «café» y él sirve café para ambos
(von Tetzchner y Martinsen, 1993, pag. 181). Ca-
mila, una chica de 20 anos con retraso mental,
suele ayudar a poner la mesa, actividad que se
senala con los signos PONER-MESA. Camila va
poniendo las cosas de una en una, siempre en el
mismo orden, primero los platos, seguidos por los
vasos, los tenedores, los cuchillos y las cucharas.
En este momento, se dirigen sus manos para que
forme cada uno de los signos antes de darle los
objetos correspondientes (von Tetzchner y Mar-
tinsen, pdg. 238). Jan es un hombre de 36 anos
con retraso mental a quien interesan los pajaros,
especialmente los del parque, de manera que su
vocabulario, en el que ya constaba PAJARO, se
amplia con PATO, ALA, PICO, NIDO y VOLAR,
con el fin de fomentar sus habilidades de conver-
sacion, puesto que asi podra decir mas cosas so-
bre el tema que le interesa (von Tetzchner y Mar-
tinsen, pag. 236). A Irene, una chica autista de 15
anos, le gusta hacer labores y estd aprendiendo a
bordar y a tejer. La clase de pretaller en la que se
aprenden estas actividades se sefiala con el signo
TRABAJAR. Una vez sacado el cesto con los ma-

teriales, Irene puede elegir entre BORDAR o TE-
JER, configurando el signo correspondiente a su
deseo (von Tetzchner y Martinsen, pdg. 239). En
el trabajo de Mgller y von Tetzchner (1996) se
puede leer un interesante relato longitudinal de
los procedimientos de intervencién en comunica-
cién aumentativa, y de los resultados obtenidos
por una mujer de 42 anos con retraso mental,
que ilustran con detalle las ideas expuestas en
este parrafo.

De entre todas las actividades de la vida de la
persona que requieren estrategias de habilitacion,
el acceso a las actividades ocupacionales y labo-
rales adquiere una relevancia muy especial en el
contexto del taller. Las personas con retraso men-
tal que no presentan problemas motores de im-
portancia, podran realizar multiples actividades
manipulativas tanto en el campo de la manufac-
tura como en el de los servicios. Por ejemplo,
pueden etiquetar las botellas de cava, o manufac-
turar productos lacteos, o ocuparse del arreglo de
parques y jardines. Las investigaciones més re-
cientes en tecnologia de rehabilitacién se estan
ocupando de desarrollar ayudas técnicas que
constituyan un apoyo cognitivo para que estas per-
sonas puedan desarrollar actividades mas com-
plejas y con mayor independencia. Su objetivo
general consiste en disminuir la abstraccion de
las tareas y reducir los requerimientos de memo-
ria a corto término que plantean. El «reloj del
cuarto de hora» (Berglund y Bond, 1993) es un
buen ejemplo de una ayuda técnica compensato-
ria para el acceso a las actividades de la vida dia-
ria v al trabajo para personas con déficit cogniti-
vo. Este reloj facilita el desarrollo del concepto de
tiempo y ayuda a la persona a programar sus ta-
reas v a acudir a las citas. Los acontecimientos re-
levantes del dia se representan con ilustraciones
facilmente comprensibles y se sitian sobre el «re-
loj», el cual dispensara informacién al usuario so-
bre el tiempo que falta para cada actividad en
forma de indicadores luminosos, cada uno de los
cuales representa un cuarto de hora.

Para las personas con discapacidad motora, el
uso de ayudas técnicas para desarrollar tareas
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ocupacionales resultard imprescindible, y su ob-
jetivo primordial, en este caso, sera facilitar el ac-
ceso fisico a la realizacion de diversas tareas,
compensando los déficit para la manipulacién y
el desplazamiento. Las ayudas técnicas pueden
permitir que una persona con discapacidad mo-
tora controle, por ejemplo, una maquina de foto-
copiar, o desarrolle actividades de diseno asistido
por ordenador, o ayude en las tareas de adminis-
tracion escribiendo en el ordenador equipado
con las adaptaciones pertinentes (Ajuntament
de Barcelona, 1991). También se pueden utilizar
ayudas de baja tecnologia, como equipar con
velcro los objetos que deben manipularse y la
mano de la persona para que pueda agarrar me-
jor, o adecuar el manipulado para que pueda rea-
lizarse con el cabezal-licornio, o utilizar tampo-
nes de estampar del tamano y las caracteristicas
necesarias para que pueda marcar paquetes. Gra-
cias a las ayudas para el desplazamiento, las per-
sonas con discapacidad motora pueden trasladar
cosas y hacer encargos, y asi sucesivamente. Pue-
de resultar muy eficaz la colaboracién entre per-
sonas con retraso mental y personas con discapa-
cidad motora en la realizacién de actividades la-

"borales, de forma que cada cual pueda participar
con sus mejores aptitudes a la consecucion de un
resultado cooperativo (Gtil para la sociedad y gra-
tificante para los trabajadores. En el capitulo 17
se ampliaran estas ideas con el relato de casos
practicos.

ACCESO A LA COMUNICACION
Y A LA ESCRITURA

PARA ADULTOS

CON DISCAPACIDAD MOTORA
Y HABILIDADES LING{iSTICAS
INTACTAS

Existen diversas condiciones, tanto congénitas
como adquiridas, que pueden causar graves pro-
blemas motores, con discapacidad para el habla
y/o la escritura, pero sin afectar las habilidades
intelectuales ni las lingtiisticas. Tal es el caso de
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algunas personas con parilisis cerebral, o con
distrofia muscular, o con esclerosis lateral amio-
tréfica o maltiple, o con el denominado sindrome
de Locked-In. Este sindrome se caracteriza por un
estado consciente, con tetraplejia que puede li-
mitar los movimientos voluntarios practicamente
al desplazamiento de los globos oculares o a gui-
nos, sin habla y con necesidad de respiracion
asistida, y con problemas de visién, pero con un
nivel cognitivo normal o pricticamente normal
(Culp y Ladtkow, 1992). También se han descrito
casos de sindrome de Locked-In incompleto, con
una discapacidad motora menos grave que per-
mite movimientos laterales de la cabeza o de al-
guna extremidad superior.

Para muchas de estas personas, la tecnologia
puede realmente aportar un medio para recupe-
rar un nivel de funcionalidad muy importante en
actividades de escritura y conversacion, e incluso
puede permitirles seguir estudios superiores o
realizar tareas profesionales de tipo intelectual.
Tal es el caso de Daniel, con distrofia muscular
de Duchenne, estudiante de Geografia e Historia,
que relata su caso en el capitulo 15, escribiendo
en el ordenador con un sistema de simulacién de
teclado que activa con un Udnico conmutador.
Una vez terminado su capitulo, y en el espacio
de tiempo que a los deméas autores menos dili-
gentes nos ha ocupado terminar los nuestros, Da-
niel ha logrado mejorar la eficacia de su sistema
de escritura con un dispositivo de reconocimien-
to de voz, puesto que a pesar de presentar un
problema de motricidad extremo y requerir respi-
racién asistida, puede usar el habla con bastante
normalidad. Con su nueva forma de escritura mas
eficaz, Daniel se ha animado a realizar traduccio-
nes como forma de trabajo remunerado. Sin em-
bargo, incluso para estas personas con habilida-
des intelectuales conservadas, no deben desesti-
marse los sistemas de comunicacién aumentativa
de baja tecnologia, como los tableros de comuni-
cacion o los comunicadores sencillos. Debemos
tener presente que los niveles de escolarizacién y
alfabetizacién de las personas con estas dificulta-
des son muy variables. Ademas, algunas de ellas
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presentan problemas de salud muy importantes,
que pueden hacer inapropiado el esfuerzo de
aprender a usar sistemas de alta tecnologia. Por
altimo, encontraremos personas ancianas a quie-
nes los ordenadores o los comunicadores com-
plejos resulten muy poco amigables.

Entre los equipos de alta tecnologfa apropia-
dos para usuarios con buenas capacidades inte-
lectuales, y con preparacion e intereses elevados,
destacan todas las adaptaciones para el ordena-
dor que se han descrito en el capitulo 4, como los
simuladores de teclado y raton, los dispositivos
de reconocimiento de voz o los comunicadores
alfabéticos con habla sintetizada. Tanto para la
escritura como para la comunicacién, cuando la
persona utiliza un sistema de seleccién basado
en la exploracién con un conmutador, o incluso
si acceden directamente al teclado, es importante
que estos sistemas dispongan de mecanismos de
prediccion y otras estrategias de aceleracion de la
escritura, para que el proceso no resulte tan len-
to. Hoy en dia, uno de los campos de investiga-
cién en tecnologia de rehabilitaciéon al que se
estd dedicando mayor interés es el desarrollo de
ayudas técnicas que faciliten la conversacion a
tiempo real (Alm y Newell, 1996). Sin embargo,
pese a los importantes progresos en este sentido,
tal objetivo estd todavia lejos de haberse conse-
guido. Ademas, los sistemas de prediccion y de
facilitacién de las estrategias conversacionales
que existen funcionan tan sélo en el idioma para
el que han sido creados, generalmente el inglés, y
requieren mucho trabajo de adaptacion y desa-
rrollo para adaptarse a otras lenguas. Por ejem-
plo, Daniel y el ingeniero de la unidad de técni-
cas aumentativas de comunicacién que le aseso-
ra estan trabajando muy duro para adaptar su sis-
tema de simulacion de teclado (Saw —Switch
access to windows— para PC) con estrategias de
prediccion y aceleracién dptimas en los cuatro
idiomas que utiliza (catalan, castellano, inglés y
aleman). El propio Daniel tiene mil ideas que el
ingeniero apenas da abasto para poderlas llevar a
cabo. Aunque ahora el sistema de reconocimien-
to de voz ha mejorado la eficacia de su escritura,
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solamente puede usarlo cuando escribe en caste-
llano, puesto que en cataldn no existe todavia y
los otros idiomas le causarian problemas en
cuanto a la pronunciacién. Por ello, sigue usando
el simulador de teclado, cada vez mejor adapta-
do, en muchas ocasiones.

Al contrario de Daniel, que no tiene proble-
mas para conversar con el habla natural, Juan
puede manipular y acceder al teclado, pero no
puede hablar a causa de una esclerosis lateral
amiotréfica. Su caso es muy atipico, puesto que
la mayoria de personas con esta enfermedad,
cuando pierden el habla sufren también graves
problemas de motricidad. Juan utiliza para con-
versar un ordenador portétil con un procesador
de textos, elaborado en la unidad de técnicas au-
mentativas de comunicacion que le asesora, y
que le permite traducir los textos que produce a
habla sintetizada. Utiliza un sintetizador de voz
con tres idiomas (cataldn, castellano e inglés) de-
nominado Juno (de la casa inglesa Dolphin Sys-
tems). Juan ha preparado diversos documentos
con listados de frases especialmente preparadas
para participar en conversaciones; tiene un docu-
mento sobre el tema de la familia, otro con chis-
tes, otro para hablar por teléfono con los mensa-
jes mas habituales que quiere transmitir a sus hi-
jos (p. €j., «[conecta el fax|», después de lo cual
puede enviar un fax con todo lo que quiere decir
y sin los problemas que genera la comprension
de la voz sintetizada a través del teléfono). Cuan-
do desea transmitir un mensaje ya preparado,
simplemente sitda el cursor sobre el mismo y da
la orden correspondiente al sintetizador. Si quiere
expresar algo no previsto, ha de deletrear y el in-
terlocutor ha de tener paciencia. En estos mo-
mentos, el ingeniero del equipo que le asiste esta
mejorando el procesador con el fin de que Juan
pueda usar simultdneamente los diferentes docu-
mentos que ha preparado, y asi pueda conversar
con mayor agilidad.

Aparte de la escritura y la comunicacién, las
ayudas técnicas pueden permitir a las personas
de este grupo muchas otras funciones. El propio
ordenador puede ser usado para actividades de
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juego, dibujo o tareas de célculo, etc. Pueden re-
sultar muy interesantes los sistemas de control de
entorno, para proporcionarles autonomia en las
actividades de la vida cotidiana. También resulta
de especial interés el acceso a las telecomunica-
ciones, con sus multiples aplicaciones, desde la
comunicacién interpersonal a distancia, pasando
por el acceso y consulta de los datos disponibles
en las autopistas de la informacion, hasta el tele-
trabajo (Garcia y Puig de la Bellacasa, 1989; von
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Tetzchner, 1993a). Precisamente, las personas con
restricciones fisicas pueden tener mayores dificul-
tades de desplazarse para comunicarse con sus
amigos y més necesidad de mantener o incluso
hacer amigos a distancia. Los sistemas de comu-
nicacién a través de las redes informaticas les
permiten, ademds, comunicarse sin la presion de
tener al interlocutor pendiente de que acaben de
deletrear sus mensajes.
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