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Resumen:

En este estudio de caso se aborda la
intervencién realizada en un centro de
diagndstico y atencién temprana, a una
alumna de dos afios con hemiparesia la-
teral izquierda y dificultades en la ma-
nipulacion y comunicacion. Aplicando a
lo largo de cuatro meses el sistema de
Comunicacion Total de Benson Schae-
ffer con el apoyo del método TEACCH,
se pretende superar las graves limita-
ciones comunicativas de la alumna. El
procedimiento metodolégico utilizado
es mixto y las técnicas de investigacion
empleadas son la aplicacién de un test
estandarizado, la entrevista, los registros
de observacion y el andlisis documental.
A partir del test cumplimentado por la
madre que establece la evaluacién ini-
cial del caso, se disefia y aplica el pro-
grama realizando registros sistematicos,
al final de la intervencion se vuelve a
cumplimentar y se comparan los datos

Abstract:

This case study reports on an intervention
undertaken at a diagnostic and early at-
tention center with a two-year-old pupil
with left lateral hemiparesis and diffi-
culties in handling and communication.
By applying for four months the Benson
Schaeffer’s system (Total Communication)
with the support of the TEACCH method,
we aimed to overcome this pupil’s serious
communicative limitations. The methodo-
logical procedure used was mixed and the
investigation techniques used were the
application of a standardized test, inter-
views, records of observation and docu-
mentary analysis. From the test filled in by
the mother, which established the initial
evaluation of the case, the program was
applied, and daily records were kept. At
the end of the intervention, the test was
completed again and the information was
compared. In addition, we interviewed
her nanny and we analyzed the documen-
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conseguidos. Ademas, se entrevista a la
cuidadora de la nifa y se analiza la do-
cumentacion aportada por la familia y el
centro donde es atendida. Los resultados
obtenidos muestran que se han logrado
grandes beneficios en cuanto a aprendi-
zaje de los signos, comunicacién de ne-
cesidades, emisién de verbalizaciones y
generalizacién en los distintos contextos,
fomentando en la nifla una mayor auto-
nomia y estableciendo unas bases séli-
das sobre las que poder sustentar nuevos
aprendizajes.

Palabras clave:

Intervencién en comunicacion; sistema
aumentativo de comunicacion; pardlisis
cerebral; atencién temprana; hemiparesia;

tation provided by the family and the cen-
ter where she is tended. Results show clear
progress on the part of the baby: learning
of signs, communication of needs, emis-
sion of verbalizations and generalization
in different contexts. This promoted in the
baby more autonomy and established a
solid base from which she will be able to
sustain new learnings.

Key words:

Communicative intervention; augmentati-
ve communication system; cerebral palsy;
early intervention; hemiparesis; Signed

Habla Signada; familia. Speech; family.

Résumé:

Dans cette étude de cas, on aborde I'intervention réalisée dans un centre de diagnos-
tic et d’attention précoce, auprés d’une éléve de deux ans présentant une hémiparésie
latérale gauche et des difficultés de manipulation et de communication. En appliquant
au long de quatre mois le systeme de Communication Totale de Benson Schaeffer avec
I’aide de la méthode TEACCH, I’objectif est de surmonter les sérieuses limitations com-
municatives de |’éleve. La procédure méthodologique utilisée est mixte et les techniques
de recherche utilisées sont I’application d’un test standardisé, I'entretien, les dossiers
d’observation et I'analyse documentaire. A partir du test complimenté par la mere qui
établit I'évaluation initiale du cas, le programme est appliqué et des registres quotidiens
sont réalisés, a la fin de I'intervention il est de nouveau complimenté et les données sont
comparées. De plus, une entrevue est faite a la soignante de la petite fille et on analyse
la documentation apportée par la famille et le centre ou elle est analysée. Les résultats
montrent qu’il y a eu de grands progres en termes d’apprentissage des signes, les besoins
de communication, émission de verbalisation et de généralisation dans des contextes
différents, encourageant I’enfant a une plus grande autonomie et établissant une base
solide sur laquelle appuyer de nouveaux apprentissages.

Mots clés:
Intervention communicative; systeme augmentatif de communication; paralysie cérébra-
le; intervention précoce; hémiparésie; Parole Signée; famille.
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Introduccion

La hemiparesia es una dificultad en las funciones motrices derivada de
un dano cerebral que afecta a la movilidad de un hemicuerpo y que se
encuentra directamente relacionada con la pardlisis cerebral. Su pre-
valencia oscila aproximadamente sobre 1 de cada 1.000 nacidos vy las
causas pueden ser prenatales, perinatales o postnatales, siendo mas fre-
cuentes los ictus infantiles en cualquiera de las tres etapas. Suele im-
plicar otros trastornos asociados intelectuales, sensoriales, de conducta,
etc. y los que nos atafien en este trabajo, trastornos en la comunicacion
y el lenguaje (Hurtado, 2007). En consecuencia, es fundamental en los
primeros momentos del desarrollo, tal y como afirma Hercberg (2015),
que el nifio o nina reciba una estimulacién a tiempo y adecuada que
le ayude a mejorar sus movimientos, que le estimule en el desarrollo
intelectual y que le permita desarrollar el mejor nivel de comunicacion
posible, para alcanzar una mayor calidad de vida.

El caso que se presenta es el de una nifia con paralisis cerebral de 23
meses de edad (en el inicio de la intervencién), de parto prematuro (27
semanas) que asiste, desde los tres meses a un Centro de Diagndstico y
Atencién Temprana (CDIAT). Ademds de los numerosos problemas moto-
res que padece, tras mds de un ano de intervencién, presenta numerosas
limitaciones comunicativas, que se observan principalmente a nivel de len-
guaje expresivo: ausencia de emisiones verbales, carencia de balbuceos y
gorjeos, emision de sonidos Gnicamente con boca cerrada y ausencia de
vocalizaciones incluso en risa, llanto o queja. Estos marcadores sitdan a la
alumna en un nivel de desarrollo por debajo de los seis meses, segin la
escala Bayley (1977) de desarrollo infantil, lo que nos lleva a plantear el
disefo de un programa de intervencion que aborde dichos aspectos.

El contexto de intervencion se ubica en el centro al que asiste, y se
trabaja también coordinadamente con la familia y una cuidadora que la
atiende la mayor parte del tiempo, con el objetivo de que las interven-
ciones mantengan continuidad en el resto de los entornos en los que se
desenvuelve.

Ante esta situacion, nos preguntamos si un programa de intervencién
temprana, basado en el sistema de comunicacién total de Benson Schae-
ffer (Schaeffer, Musil & Kollinzas, 1980) complementado con el método
TEACCH, puede ayudar a superar los graves problemas en la comunica-
cion de una nina de dos afios con paralisis cerebral.
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Para abordar este problema de investigacion, planificamos una serie

de objetivos con objeto de estructurar el trabajo a realizar:

e Estimular la produccién de verbalizaciones y/o aproximaciones al
habla, mediante una de las vertientes del programa Habla Signada
(lenguaje expresivo).

e Proporcionar una via de comunicacion, mediante cualquier cédi-
go y canal, de las necesidades y deseos que sienta la nifia y que
funcione como alternativa al llanto.

e Iniciar la generalizaciéon de la comunicacion en distintos contex-
tos, situaciones y personas, trabajando en coordinacién con la fa-
milia y otras personas para incrementar su autonomia y madurez.

e Disefar una intervencion que sirva como introduccién en el siste-
ma de comunicacion total y que, junto con la metodologia de tra-
bajo TEACCH, establezca las bases sobre las que seguir anadiendo
nuevos signos y crear las condiciones necesarias para los nuevos
aprendizajes (el juego, la simbolizacién, nuevas habilidades mo-
trices, etc.).

Entre las razones que justifican la importancia de abordar este tema se-
fialamos la mejora de la comunicacién, con el fin de ofrecer la oportu-
nidad a la familia de entender a su hija, y a la nifa el derecho a comuni-
carse. Ademas de seguir avanzando por el camino hacia la igualdad de
oportunidades para todas las personas con diversidad funcional.

Marco teorico

Actualmente, la pardlisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de dis-
capacidad motora en nifnos. La prevalencia global de PC se sitia apro-
ximadamente entre un dos y un tres por cada mil recién nacidos vivos
(Boquete-Jamardo & Fernandez-Méndez, 2015), y en este dmbito, en la
literatura, se han elaborado numerosos textos, a lo largo de los afos, so-
bre su definicion y tratamiento.

Aunque la mayor parte de las intervenciones realizadas y registradas
se centran en las dificultades motoras, se constata, sin embargo, que las
limitaciones comunicativas son una realidad. Un elevado porcentaje de
la poblacién infantil afectada por paralisis cerebral presenta alteracio-
nes en la comunicacion (Garcia-Martinez, 2016), que se manifiestan en
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grado variable y abarcan desde simples problemas de articulacién hasta
la imposibilidad total para emitir palabras comprensibles. Esta afecta-
cién puede conducir al aislamiento, ya que el habla es una de las for-
mas basicas para interaccionar con el entorno y modificarlo en funcién
de nuestras necesidades (Veldzquez, Gonzalez, Ramirez, & Ferndndez,
2017). Estas limitaciones pueden dividirse en tres grandes bloques inte-
rrelacionados: el habla, el lenguaje y la comunicacién.

Las dificultades en el habla estan estrechamente relacionadas con la
alteracién neuromotora por la afectacion de la musculatura respiratoria,
fonatoria y articulatoria. Cualquier tipo de malformacién o alteracion
en la movilidad de la zona bucofonoarticulatoria condicionara la fun-
cionalidad del habla, pudiendo dificultar su comprensién hasta hacerla
ininteligible o incluso inexistente. Por su parte, el lenguaje también se
ve comprometido tanto en su vertiente comprensiva como expresiva. La
limitacion de sus entornos experienciales, las dificultades en la interac-
cién y aportacion de aclaraciones sobre sus mensajes, intencion y sen-
tido comunicativo, tiene como consecuencia esquemas pobres y limita-
dos de comunicacion. Asi pues, las alteraciones descritas pueden llegar
a comprometer las funciones comunicativas, hasta tal punto que acaben
forzando una disminucion del interés del sujeto por comunicarse, ten-
diendo a utilizar un repertorio comunicativo minimo (Valdivia, 2017),
limitando a su vez sus posibilidades de socializacion, de aprendizaje, y
de desarrollo cognitivo.

Las primeras etapas de la vida del ser humano son fundamentales
para que se produzca un adecuado desarrollo biolégico, psicolégico y
social. Estos primeros afios constituyen el periodo mas critico, ya que se
van a configurar “las habilidades perceptivas, motrices, cognitivas, lin-
gliisticas y sociales que posibilitaran una equilibrada interacciéon con
el mundo circundante” (Robles & Sanchez, 2013, p. 13). Asi pues, una
premisa necesaria para su evolucion normalizada es la necesidad de ex-
periencias sensoriales mdltiples y de calidad y, en caso de no producirse
en un grado minimo, los efectos resultaran en muchos casos irreversibles
(Enireb & Patifio, 2017). Surge la necesidad, entonces, de estimularlos
adecuadamente durante su periodo de crecimiento para contribuir a
acelerar el desarrollo mental y social, e intervenir en la mejora y preven-
cién de posibles dificultades; lo que actualmente conocemos por Aten-
cién Temprana (AT). La definicion de este concepto ha evolucionado a lo
largo de la historia y destacamos la que propone la Federacién Estatal de
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Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana (GAT, 2005), por
la consideracién que se les otorga a las familias y porque abarca un co-
lectivo mas amplio.

Se entiende por Atencién Temprana el conjunto de intervenciones, dirigidas
a la poblacién infantil de 0-6 afos, a la familia y al entorno, que tienen por
objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o
permanentes que presentan los nifos con trastornos en su desarrollo o que
tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar la
globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesionales
de orientacién interdisciplinar o transdisciplinar (p. 12).

Este tipo de tratamientos se llevan a cabo en centros especificos de diag-
nostico y atencion temprana, que ofrecen a los nifios y nifas con déficits
o con riesgo de padecerlos un conjunto de acciones optimizadoras y
compensadoras, que facilitan su adecuada maduracién en todos los dm-
bitos y que les permite alcanzar el maximo nivel de desarrollo personal
y de integracién social (GAT, 2005).

Es destacable en este contexto, tal y como apunta Penafiel (2017),
involucrar a las familias en el proceso de intervencion puesto que el
nifo o nifa, de primera infancia, aprende mejor cuanto mas estrecho es
el vinculo afectivo que lo liga con aquel de quien aprende. Sera funda-
mental, pues, el papel que adquieren familias, asi como las personas de
su entorno. Para lograr una participacion, tanto en los CDIAT como en el
hogar, sera necesario asegurar una capacitacion adecuada. Del mismo
modo, en la intervencién con un Sistema Aumentativo y/o Alternativo a
la Comunicacién (SAAC) es fundamental recordar que el rol de la fami-
lia es el que asegurara una implementacion exitosa, tal y como apuntan
Joginder, Hussein, Mustaffa y Hassan (2017). Ademas, identifican tres
elementos clave: el impacto del uso del SAAC, los desafios con los que
se van a encontrar, y las expectativas iniciales que tenian. Y, finalmen-
te, Penafiel (2017) sefala que la intervencion de profesionales debe ser
individual, ambulatoria y en presencia de la familia, para capacitarla a
continuar el tratamiento cuando la ayuda desvanezca.

El SAAC utilizado, en este caso, es un programa de comunicacion
total disefado para fomentar el lenguaje signado espontaneo. Los térmi-
nos por los que se conoce: Habla Signada y Comunicacién Total, hacen
referencia al uso simultaneo de signos y palabras y a las técnicas para su
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ensefanza (Tamarit, 1989). En la mayoria de los programas se ensefia de
forma mecdnica a fuerza de repetir, lo que implica que el alumnado no
sea capaz de utilizar de forma espontdnea y en situaciones nuevas, las
habilidades aprendidas (Schaeffer et al., 1980). Sin embargo, este pro-
grama pretende crear oportunidades comunicativas, para, de este modo,
ensenar activamente comunicacioén (Peirats y Vidal, 2016) y sustentar un
aprendizaje del lenguaje mas espontaneo. Se recomienda que empiecen
a comunicarse por signos, posteriormente, affladan algunas palabras o
aproximaciones de palabras a los signos, y finalmente, consigan evo-
lucionar de signos y palabras simultdneos a palabras solas; tal y como
explican sus creadores. Se sigue, por tanto, una secuencia de desarrollo
mas o menos semejante al desarrollo lingtiistico de los nifios y nifias
normotipicos (Tamarit, 1989).

Cabe anadir que el sistema, pese a parecer mas complejo que otros
por el hecho de memorizar los signos, es uno de los mds simples y
sin apenas requisitos previos necesarios. Independientemente de que
el nivel cognitivo sea inferior o superior al estadio V, los nifos y nifas
aprenden signos y los utilizan de manera funcional y espontdnea, en
diversas situaciones y personas. Ademas, se constata que el programa
de Comunicacion Total sirve para ensefiar algo mas que el signo: puede
servir como una estrategia de intervencién adecuada para la mejora del
desarrollo global (Tamarit, 1989). Se le crean al nifo o nifa patrones de
interaccién con el adulto inmersos en un contexto funcional; en los cua-
les el signo no es mdas que una herramienta que se adecua a sus niveles
de procesamiento. Otra de las principales caracteristicas de los signos
del sistema es que son concretos, visibles y de velocidad lenta, lo cual
facilita el procesamiento de la informacion y la representacion interna
del lenguaje del nifio o nifa (Riviere, 2001; Schaeffer et al., 1980).

Finalmente, queda anadir que las principales causas de los casi 5.000
ninos y ninas atendidos al afio en atencién temprana (GAT, 2011; Ro-
bles & Sanchez, 2013) son problemas relacionados con el desarrollo del
lenguaje (85% de los casos). Lo que implica que, dia a dia, se realizan
numerosas intervenciones a nivel de comunicacién en nuestro pafs, sin
embargo, apenas queda constancia de ello. Tras minuciosas bdsquedas
sobre investigaciones, son muy pocos los documentos encontrados al
respecto, y la mayoria en inglés, lo que supone que no suelen registrarse
los datos ni evaluar las propias intervenciones. En consecuencia, en este
trabajo pretendemos, ademas de la intervencién propia en el caso, la
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documentacion vy el registro del nimero maximo de datos posibles del
mismo.

Método

Una vez disefiados los objetivos en la introduccién, delimitamos el pro-
blema de investigacion. La participante de esta investigacion es una nifia
de veintitrés meses que, tras haber nacido prematura, asiste desde los
tres meses a un centro de diagnéstico y atencion temprana derivada por
el pediatra. Se trata de un CDIAT, de diagndstico y de atencién temprana,
un recurso publico de gestion privada destinado al tratamiento de nifos
y nifas de cero a cuatro anos con problemas en su desarrollo o con
riesgo de padecerlo, con el fin de potenciar su desarrollo y posibilitar la
integracion en su entorno.

Tras valorar su desarrollo evolutivo, sus necesidades y capacidades a
lo largo de cuatro evaluaciones, se disefa un programa de intervencion
en el que, ademds de asistir a fisioterapia, se incorporan sesiones de
cuarenta y cinco minutos de estimulacion cognitiva centradas en el de-
sarrollo de la comunicacién. En las sesiones se emplea la metodologia
TEACCH, basada en la organizacion y estructuracion del entorno para
hacerlo mas comprensivo. Consecuentemente, se desarrollan mediante
trabajo uno a uno, en mesa trapezoidal y de izquierda a derecha. Ade-
mas, tras haber descartado en la valoracion inicial otros sistemas aumen-
tativos a la comunicacién con imagenes (mas frecuentemente usados en
personas con pardlisis), se considera mds oportuno para el caso, por las
ventajas que puede conllevarle a nivel expresivo, un sistema de Habla
Signada. Se lleva a cabo, entonces, una introduccion intensiva en el sis-
tema de Comunicacion Total de Benson Schaeffer en el que, mediante el
moldeado, el aprendizaje sin error y el encadenamiento hacia atras se
van instaurando los signos de la Lengua de Signos espafiola, con algunas
adaptaciones, para abordar la peticion. La intervencién se centra en la
provocacion hacia un objeto de interés de la nifa; en el momento en
el que se produce el intento de alcance, se moldea su movimiento para
ensenar el signo (acompanado de la verbalizacién) y posteriormente se
ofrece el objeto solicitado. Progresivamente, desvaneciendo la ayuda, la
consecucion de los reforzadores deseados dota de funcionalidad a los
signos y llegan a convertirse en espontdneos. Este trabajo se complemen-
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ta con la estimulacién multisensorial en una sala Snoezelen los Gltimos
diez minutos de cada sesion.

En este trabajo se emplea metodologia mixta, aunque con mayor
peso de lo cualitativo. Este enfoque se caracteriza, especialmente, por
concebir la realidad desde multiples perspectivas vy, tal y como afirman
Fontes, Garcia, Quintanilla, Rodriguez, Rubio y Sarria (2010), sus prin-
cipales caracteristicas son: caracter ideografico, por atender desde una
perspectiva inductiva a la diversidad y particularidad del fenémeno que
estudian; rasgo transformador, ya que el investigador se propone mejorar
la realidad (dmbitos educativos, comunitarios, de salud, etc.); y actitud
participativa y sensible al entorno; pues para investigar cualitativamente
hay que hacerlo desde dentro del contexto. Aun asi, la metodologia mix-
ta implica, tal y como apuntan Pacheco y Blanco (2002), ademas de la
utilizacion de fuentes de datos claramente identificados con los estilos
de investigacion cualitativos, como la entrevista o los registros observa-
cionales, el uso simultaneo de elementos cuantitativos tales como el test
estandarizado, utilizado en distintos momentos de la intervencion.

En cuanto a las dimensiones de la investigacién, se trata de una in-
vestigacién de campo pues se basa en informaciones obtenidas directa-
mente de la realidad, que nos permiten cerciorarnos de las condiciones
reales en que se han conseguido los datos (Sabino, 1989). Ademas, es
descriptiva ya que permite observar y especificar el funcionamiento del
nuevo programa de comunicacién que se va a implantar. Finalmente,
se trata de un estudio de caso intrinseco, en el modelo de Stake (1998),
pues nos centramos en la particularidad y la complejidad de un caso
singular.

Asi pues, los instrumentos y técnicas que hemos empleado son diver-
sos. Y es que la necesidad de usar diferentes estrategias responde, ba-
sicamente, a que los datos que se obtienen son también de naturaleza
variada (grabaciones, documentos, etc.), que el objetivo de la investiga-
cién es alcanzar una comprension holistica del fenémeno y, finalmente,
porque el rigor requiere del proceso de triangulacién; es decir, “el uso
de multiples técnicas de recogida de datos para reforzar las conclusio-
nes” (Angrosino, 2012, p. 59).

Entre dichas técnicas destacamos la observacion natural como instru-
mento de recogida de informacién, ya que posibilita el estudio del com-
portamiento de los participantes en su contexto habitual, sin ningtn tipo
de modificacion provocada por el investigador (Fontes et al., 2010). Para

Educatio Siglo XXI, Vol. 38 n° 1 - 2020, pp. 79-98 87
http://dx.doi.org/10.6018/educatio.413151



Intervencion terapéutica y coordinacion familiar en los inicios comunicativos de un
caso de atencion temprana
M? IsABEL VIDAL ESTEVE v JOSE PEIRATS CHACON

recopilar las observaciones se ha utilizado el registro estructurado que
incluye el programa de comunicacion total de Benson Schaeffer (1980),
y que contempla la realizacién del signo y su nivel de autonomia aten-
diendo a las tres cualidades fundamentales: el movimiento, la posicion y
la forma. Por otra parte, se ha empleado las notas de campo, instrumento
6ptimo para la observacion de fenémenos desde dentro y en relacion
con los contextos en los que se producen ya que ofrecen la posibilidad
de incluir lo inesperado y lo que previamente no estaba programado,
constituyendo asi un marco flexible para la recogida de datos (Taylor &
Bogdan, 1987).

En tercer lugar, para completar la triangulacién de datos hemos em-
pleado la entrevista, para conocer las impresiones de otras personas im-
plicadas o sus interpretaciones; de la que los anteriores autores sefalan
que son encuentros “dirigidos a la comprension de las perspectivas que
tienen los informantes de sus experiencias o situaciones, tal como las
expresan con sus propias palabras” (p. 101). En concreto, se ha dise-
fiado un guion de entrevista con preguntas amplias sobre la evolucién
percibida por la familia tales como: ;Cémo se desenvolvia la nifa, antes
de venir a las sesiones, en los diferentes contextos en los que participa-
ba? ;Cudl era el grado de comunicacion o intencién comunicativa de
la nina? (P1), o ;Qué opind, usted misma y/o el entorno familiar sobre
la introduccion de un sistema de comunicacién basado en la vertien-
te gestual? ;Se habia probado algin otro? (P2). Se ha entrevistado a la
cuidadora de la nifia por ser el nexo entre el centro y la familia y por,
no solo haber presenciado todas las sesiones, sino conocer también sus
progresos fuera del entorno escolar. Los didlogos han sido registrados en
audio y posteriormente transcritas para ser examinadas, mediante inter-
pretacion directa (Stake, 1998), en el andlisis de los datos.

Ademas, se utilizé inicialmente el andlisis documental para conocer
aquellas informaciones preliminares sobre el caso que podrian ser de
utilidad para la intervencién (Téjar, 2006), tales como los informes de
los terapeutas y de los médicos, las distintas evaluaciones llevadas a
cabo por el centro o los programas de intervencion.

Por Gltimo, para cuantificar la situacion inicial del caso se emple6 el
establecimiento de una linea base (LB), como se puede ver en la Figura 1.
Esta permiti6 concretar la situacion inicial de la nifa, siendo el reflejo de
las conductas que se deseaban medir de forma previa a la intervencion.
La LB se utiliza en los disenos experimentales de caso tnico y empie-
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za con la evaluacién de la conducta del sujeto antes de su tratamiento
(Martin & Pear, 2008). Fue util en gran medida para poder evaluar la
propuesta en un futuro mediante una comparacién de los resultados ob-
tenidos en el inicio y al final de esta. Para su establecimiento se utilizé
el instrumento de evaluacion CSBS™: Communication and Symbolic
Behavior Scales. Una escala desarrollada por Wetherby y Prizant (2003)
para valorar los siete predictores del lenguaje: emocion y uso del con-
tacto ocular, uso de la comunicacién, uso de gestos, uso de sonidos,
uso de palabras, comprension y uso de objetos. Fue cumplimentada por
la madre de la nifia en dos periodos siempre con acompanamiento de
las terapeutas: en una sesién previa al inicio y, posteriormente, tras los
cuatro meses de intervencion en comunicacion. La comparacién de los
resultados de ambos test, de acuerdo con las puntuaciones de correc-
cion de este, aporta numerosa informacion acerca de la efectividad de
la intervencion.
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Figura 1. Grafico linea base

Cabe destacar por dltimo que, atendiendo a las palabras de Rodri-
guez, Gil y Garcia (1996), el rigor de la investigacion cualitativa esta
influido, fundamentalmente, por el procedimiento de recogida de datos,
asi como por su clasificacién, y sélo cuidando el procedimiento conse-
guiremos dotar de sentido a los datos de los que disponemos.
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Resultados

Numerosos nifos y niflas con problemas motores presentan dificultades
para la comunicacién, por esta razén nuestro trabajo ha tenido como
pretension suplir dichas carencias mediante un sistema de comunica-
cién bimodal, combinando gestos y habla. A continuacién, se explicitan
los resultados obtenidos, de acuerdo a los objetivos planteados y las
distintas acciones llevadas a cabo con la nifia, concretamente que co-
rresponden a las figuras 2, 3y 4, y alaTabla 1.

Los resultados muestran, respecto al primero de los objetivos, (1. Es-
timular la produccién de verbalizaciones y/o aproximaciones al habla,
mediante una de las vertientes del programa Habla Signada) que, de
acuerdo con los registros de observacién y las notas de campo, los efec-
tos de la intervencion fueron positivos y muy satisfactorios. Al inicio, no
se producia ninguna verbalizacién, tal y como afirma la cuidadora y
como refleja la madre en el test. Pero desde que se produjo la primera
aproximacion a la vocal /a/ fueron surgiendo paulatinamente sonidos
cada vez mas complejos. Ademas, si observamos de forma comparada el
grafico final con la linea base, en el apartado de Sonidos y Palabras (ver
Figura 2) comprobamos que las emisiones iniciales del caso eran nulas 'y
se registra una puntuacion de 0 en todos los apartados, sin embargo, en
la segunda evaluacién (linea de puntos) se constatan mejorias en todos
los items.

4,5
4
3,5
3 e,
1 ML PN “ee, .
0,5
0
Usa sonidos o Une varios Cuantos de estos Cuantas palabras Une dos palabras
palabras para  sonidos, como por sonidos que usted pueda
llamar la atencion  ejemplo, ah-oh, consonantes reconocer usa su
o pedirayuda mama, gaga, nana,realiza: ma, na, ba, hija
papa da, ga, pua, la, ya,
sa, efc
Pretest «+e+«+ Postest Maximo posible
Figura 2. Grafico de resultados CSBS. Sonidos y Palabras
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Respecto al segundo objetivo, (2. Proporcionar una via de comuni-
cacion, mediante cualquier codigo y canal, de las necesidades y deseos
que sienta la nifia y que funcione como alternativa al llanto) se establecié
el sistema de Habla Signada, pese a las pequefas reticencias iniciales
de la familia, en cuanto al cardcter gestual del sistema y a la posible
falta de adecuacion a las dificultades de la nifia; y tal y como consta en
los registros y en las notas de campo, se logro el aprendizaje guiado de
3 signos y el incidental de hasta 25 signos. Los signos guiados fueron:
pompas el primero, musica el segundo y gusanito el tercero (ver Tabla
1) y su aprendizaje se considera conseguido cuando tras la intervencién
especifica y el desvanecimiento de la ayuda la nifa fue capaz de pro-
ducirlos de manera automatica en distintos contextos; por su parte, los
signos de aprendizaje incidental son aquellos que se han adquirido, una
vez conocido el sistema, por imitacién al terapeuta, sin un proceso espe-
cifico de introduccién del signo (como han sido los colores, los animales,
alimentos, emociones, etc.).

Tabla 1
Muestra diccionario de signos. Fuente: Elaboracion propia

Signo y explicacion Ilustracién del signo
Pompas:

Golpear ligeramente dos veces con la mano abierta
y los dedos unidos sobre los labios.

Gusanito:
Extension y flexion del dedo indice 4 veces.

Mdsica:
Tocar la oreja 3 veces con el dedo indice.
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Si tomamos las palabras de la cuidadora, sefiala cémo el sistema de
comunicacion les ha brindado la oportunidad de entender a la nina, y
a ésta el inicio de una potente herramienta de expresion: “No sabiamos
si le dolia algo, si queria algo o no, nada, simplemente le dabas las co-
midas a la hora que tocaba, le dabas agua cada cierto tiempo o cuando
pensabas que podia tener sed y ya estd” y anade: “Ha mejorado mucho
y en muchas cosas, por supuesto lo principal es que se la oye y que hace
los signos, que podemos entender lo que quiere”. Por Gltimo, si revisa-
mos los resultados del test CSBS en el drea de Comunicacién (ver Figura
3), la nifa ha mejorado de nuevo en todos los items, registrandose la
puntuacién maxima en el dltimo de ellos.

2,5
2 .
1,5 ot .
0,5
0
Su nifio o nifia puede  Siusted no le presta  ;Hace su nifio o nifia Trata su niflo o nifla de
indicarle cuando atencion, jsu nifio o cosas solo para hacerle  mostrarle objetos
necesita ayuda o nifia trata de llamar su reir? interesantes para que
cuando quiere algo que atencion? los vea

no puede alcanzar?

Pretest «-<<-« Postest Maximo posible

Figura 3. Grafico de resultados CSBS. Comunicacién

En referencia al tercer objetivo, (3. Iniciar la generalizacion de la comuni-
cacion en distintos contextos, situaciones y personas, trabajando en coor-
dinacion con la familia) también se registran mejoras. Los resultados se ex-
traen principalmente de la entrevista a la cuidadora ya que es quien pasa
mas tiempo con la nifa y en distintos contextos. Afirma que la nifia no
muestra reparos a la hora de signar fuera del hogar ni del centro, ademas
haciendo comentarios totalmente espontaneos. Ademas, afiade que la
nifa se encuentra a gusto comunicdndose ya que puede hacerse entender,
lo que le genera mayor confianza en si misma. Es interesante destacar que,
pese a que inicialmente la comunicadora principal era la cuidadora y con
la Gnica que signaba, ahora todos los familiares cercanos estan tratando
de aprender el sistema mediante el diccionario de signos que se les facilito,
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y esta favoreciendo en gran medida la generalizacion del sistema. Todo
esto, en definitiva, le hace sentirse mas madura y desenvolverse mejor.

Finalmente, en relacién con el Gltimo de los objetivos (4. Disenar
una intervencion que sirva como introduccion en el sistema de comu-
nicacion total y que, junto con la metodologia de trabajo TEACCH, es-
tablezca las bases sobre las que seguir anadiendo nuevos signos y |[...]
nuevos aprendizajes), los resultados han sido positivos ya que ademas
de las mejoras en todos los aspectos de la comunicacion en los distintos
ambitos analizados, también se registran progresos en otras dreas en las
que la nifa tenia dificultades.

Por una parte, tal y como se mostraba en los resultados del test CSBS, la
nifia es capaz de dominar el hito de atencién conjunta tanto iniciada como
de respuesta. En cuanto al juego y uso de objetos, pese a que sigue siendo
limitado, ya que no le interesan demasiado las mufecas ni los juguetes en
general, la cuidadora refiere mejoras. También se observan avances a nivel
motriz, en este aspecto comenta en la entrevista que la nifia esta mas habil
en cuanto a movimientos e incluso desplazamientos, y que esta mejorando
su motricidad fina y gruesa. Y, ademds, muestra menor rechazo a la aproxi-
macion con nuevas texturas (padece trastorno de procesamiento sensorial
asociado a la paralisis) y mejor actitud ante las texturas conocidas.

Asimismo, observando el grafico de las puntuaciones generales (en com-
paracion con la linea base), la nifia pasa de situarse totalmente por debajo
del rango normal para su edad a, después de la intervencion, entrar en la
franja de las puntuaciones de la norma para los 24 meses (ver Figura 4).
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Figura 4. Grafico de puntuaciones generales agrupadas
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Discusion y conclusiones

A continuacion, abordamos la discusion sobre los resultados que se han
obtenido en este trabajo, en relacién con los hallazgos extraidos de tra-
bajos anteriores similares.

Por una parte, se obtiene que la valoracion general de la familia ha
sido positiva, que la intervencién ha sido efectiva y que ha tenido un
impacto positivo sobre la nifia. A estas mismas conclusiones se llega
en otros estudios que, pese a no tratarse del mismo sistema (ya que no
se han encontrado estudios que emplearan concretamente el programa
de comunicacion total en nifos con pardlisis cerebral), si han utilizado
otro SAAC en ninos con necesidades educativas especiales (Branson &
Demchak, 2009; Light & McNaughton, 2012). También se identifican
valoraciones similares en Joginder et al. (2017), en intervencién en co-
municacién con nifos y nifias con problemas motores. Ademds, algu-
nos también obtienen, al igual que en nuestro estudio, mejoras tanto
en expresiéon como en comprension y se han incrementado el ndimero
de producciones orales naturales tras la introduccién del SAAC (Garcia-
Martinez, 2017; Walker & Snell, 2013).

Sin embargo, cabe tener en cuenta que, en muchas ocasiones, un
SAAC es elegido como Ultima opcién por las familias ya que, pese a
ser informados de sus beneficios y finalmente acabar admitiéndolos, la
mayoria de ellos se muestran ligeramente reticentes porque les preocu-
pa que la comodidad de comunicarse a través del sistema les merme el
desarrollo del habla (Romski et al., 2015). En nuestro caso, aunque no se
han observado reticencias en ninglin momento, si que existié esa preo-
cupacion inicial (aunque no manifestada) que comentaba la cuidadora a
posteriori en la entrevista. Sehala que la madre se preguntaba si el hecho
de tratarse de un sistema signado podia dificultarle el aprendizaje del
habla ya que, por conformidad, existia la posibilidad de limitarse a lo
que ya conocia y le permitia hacerse entender. Aade, igualmente, que
tenfan ciertas dudas en cuanto a la adecuacién de la tipologia del siste-
ma por las dificultades motoras que presentaba el caso.

Por otra parte, en cuanto a los SAAC elegidos en la mayor parte de
las intervenciones con nifios y nifias con paralisis cerebral, aunque no
en este caso, suelen ser sistemas basados en imagenes mediante sopor-
te fisico, en formato de libro o tablero de comunicacién atendiendo a
cada caso (Joginder et al., 2017; Johnson, Inglebret, Jones & Ray, 2016).
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Sin embargo, es fundamental asegurarse de que el sistema utilizado es
adecuado al caso para prevenir tanto la frustracién del alumnado como
de los familiares y, en consecuencia, el abandono del sistema (Romski
et al., 2015).

Algunos estudios (Johnson et al., 2016; Light & McNaughton, 2012)
alegan dificultades para practicar con sus hijos e hijas el uso del sistema
por falta de tiempo, de ocasiones de comunicacién uno a uno y de for-
macion. Ademas, sugieren que el SAAC deberia haberse implementado
en el contexto familiar favoreciendo rutinas y mostrando actividades dia-
rias para una mayor generalizacién. Sin embargo, los resultados obteni-
dos en nuestra intervencion no revelan dificultades en la generalizacién
gracias a la fuerte implicacién y coordinaciéon con la familia desde el
primer momento. Al respecto, Goldbart y Marshall (2004) concluyen
que el uso del sistema en lugares publicos es todo un desafio para la fa-
milia y que, por distintos motivos, acaba limitando su uso al hogar. Ade-
mas, afaden que es dificil utilizarlo en casa si tienen otros hijos y ellos
no lo usan, pues las oportunidades comunicativas van reduciéndose a
mensajes simples dedicados exclusivamente al nifio o nifa en cuestion.
Para un uso adecuado y generalizado del sistema es necesario que todos
los miembros de la familia estén implicados y motivados por aprender y
utilizarlo, como se ha producido en nuestro caso.

Finalmente, si hablamos de la atencién temprana, y tomando las pa-
labras de Enireb y Patifio (2017) podemos corroborar nuestro plantea-
miento sobre los beneficios de los tratamientos tempranos en nifios y
nifias con paralisis cerebral, tomando como elementos influyentes su
edad de inicio y el tiempo de estimulacion, mas que el tipo de dificultad
motriz que presenten. Todo esto pone de manifiesto el relevante papel
de la estimulacién temprana, que contribuye a desarrollar la capacidad
fisica, social y mental en la primera etapa de la vida, posibilitando la
maxima asimilacion e integracion de nuevas experiencias en un ambien-
te enriquecedor y lleno de estimulos.

En cuanto a las limitaciones encontradas a lo largo de este trabajo, cabe
destacar que han sido minimas, ya que tanto desde el entorno familiar como
el centro ha facilitado la intervencion y el acceso a la informacién. Aun asi,
por una parte, las graves dificultades motrices de la nifa, intrinsecas a la
paralisis cerebral, han dificultado un aprendizaje mas rapido y mds depura-
do de los signos. Por otra parte, existen limitaciones minimas tales como el
tiempo o la falta de contextos de generalizacién. Ademas, el hecho de que
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la nifa sélo asistiera al CDIAT y pasara el resto del tiempo con la cuidadora
o la familia, ha supuesto que la generalizacion en dichos ambitos se lograse,
sin embargo, habria sido conveniente también poder observar su desarrollo
en un centro escolar externo o en relacion con iguales.

Es importante destacar que, evidentemente, quedan muchas cosas
por hacer en cuanto al propésito inicial. Lo principal seria una conti-
nuidad del trabajo iniciado por parte de familia y terapeutas del CDIAT
para seguir logrando la adquisicién de nuevos signos, ir generalizando
aprendizajes en los distintos contextos y conseguir, por tanto, mayor au-
tonomia y una mejora en la calidad de vida. En esta misma linea, otro
aspecto que le otorgaria gran independencia seria el control de esfinte-
res. De cara al futuro, se estima que la nifia en menos de un afio pueda
conseguir este hito, ya que, mediante la comunicacién de sus necesida-
des, no se descarta que logre el control de su propio cuerpo. También
anadimos que, al tratarse de un estudio de caso, su propia naturaleza
holistica implica, a la vez que una profundidad mucho mayor en el es-
tudio, limitaciones en cuanto al establecimiento de generalizaciones. Es
por lo que se plantea la posibilidad de poder establecer una intervencion
similar, en casos parejos, en estudios futuros.

A modo de conclusion, cabe resaltar que los referentes en los que se
ha apoyado esta investigacién dan una mayor consistencia a lo que aqui
se ha tratado de demostrar, que no es mas que la importancia de la in-
tervencién en comunicacién para conseguir que casos con ausencia de
habla puedan disfrutar de una mejor interaccién con el mundo que les
rodea. En esta intervencion se ha utilizado el sistema de comunicacion
de Habla Signada de Benson Schaeffer (1980) en un caso de paralisis
cerebral que asiste a un centro de atencién temprana, y se han obteni-
do beneficios en cuanto a interaccién con los adultos, iniciacion en el
lenguaje expresivo y generalizacién de la comunicaciéon mediante sig-
nos en los distintos contextos. Todos estos avances han provocado en la
nifia una mayor autonomia y han establecido, con la ayuda del método
TEACCH, unas bases sélidas sobre las que poder sustentar nuevos apren-
dizajes, especialmente comunicativos. Los resultados obtenidos asi lo
ratifican, pues mediante la escala CSBS cumplimentada por la madre al
inicio y al final de la intervencion y la entrevista realizada a la cuidadora,
entre otros instrumentos, se han verificado el cumplimiento de los obje-
tivos especificos propuestos, manifestando asi el éxito de la propuesta de
intervencion planteada.
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