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RESUMEN

Alrededor de un 25% de nifios y niflas autistas
en etapas preescolares no logran éxito en cuanto al
lenguaje expresivo. La comunicacién aumentativa
alternativa es una estrategia que permite la
interaccion social de personas con dificultades
severas en el habla. En Chile existen limitados
estudios que muestren el estado actual sobre el
uso de CAA en personas autistas. Por tal motivo,
el objetivo de esta investigacion es conocer cuales
son las percepciones de los cuidadores de nifos
autistas en etapa preescolar sobre el uso de CAA
como estrategia de intervencion fonoaudiologica.
Se realiz6 una entrevista semiestructurada a tres
madres quienes relataron su experiencia. Los
resultados mostraron que se utilizan sistemas de
alta y baja tecnologia. Ademas, que los roles del
cuidador y del fonoaudidlogo son fundamentales
en el proceso, asi como el accionar de los distintos
contextos. Las madres han observado cambios
positivos en sus hijos a partir del uso de CAA y

proponen mejoras a partir de su percepcion. Se
concluye que es importante sensibilizar y educar a
las familias y profesionales sobre la CAA, asi como
proponer futuros lineamentos de estudio para el
desarrollo de esta estrategia.

ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is characterized
by A large percentage of autistic children during
preschool do not present oral or verbal language.
Alternative augmentative communication is a
strategy that allows the social interaction of people
with severe speech difficulties. In Chile there are
limited studies that show the current state of AAC
development in relation to autism. For this reason,
the objective of this research is to find out what are
the perceptions of caregivers of autistic children
in the preschool stage about the use of AAC as a

Revista Cognicion & Lenguaje



"Es su voz" Percepciones de cuidadoras chilenas sobre comunicacion
aumentativa alternativa en intervencién fonoaudioldgica de ninos autistas
preescolares

ISSN: 2452-431X

[RCL 2024] Nro. 1: 27-41 DOI: 10.22370 /rcl.2024.1.4064

speech-language intervention strategy. A semi-
structured interview was conducted with 3 mothers
who reported their experience. The results showed
that high and low technology systems are used. In
addition, that the roles of the caregiver and the
speech therapist are fundamental in the process, as
well as the actions of the different contexts. Mothers
have observed positive changes in their children
from the use of AAC and propose improvements
based on their perception. It is concluded that it
is important to sensitize and educate families and
professionals about AAC, as well as to propose future
study guidelines for the development of this strategy.

INTRODUCCION

El autismo es definido como una discapacidad del
desarrollo que se caracteriza por una divergencia
en el procesamiento de informacion, en el
procesamiento sensorial, en la socializacion y en
los mecanismos de comunicacion, respecto de las
personas neurotipicas (APA, 2022; ASAN, 2023).
Suelen manifestarse desde etapas tempranas del
desarrollo y repercuten sobre las actividades de
la vida diaria y el funcionamiento global de las
personas segiin American Psychological Association
(APA, 2013). La prevalencia de esta condicion a nivel
mundial ha aumentado, lo cual ha sido documentado
principalmente desde paises desarrollados (André,
Montero, Félix, & Medina, 2020; Zeidan et al., 2022).
El Center for Disease Control and Prevention (CDC,
2020) de Estados Unidos informé que 1 de 36 niflos
de 8 anos se han diagnosticado con TEA. En Chile
existe un estudio que presenta solo una estimacion
de prevalencia, la cual esta alrededor del 1,96%, es
decir, 1 en cada 51 nifos (Yafnez et al., 2021).

Aproximadamente la mitad de la poblacion autista
en la infancia presentan dificultades severas en el
lenguaje expresivo, las cuales no le permiten llegar
a comunicarse efectivamente con su entorno social
(Booster & McCarthy, 2017). Cuando los cuidadores
logran detectar estas senales de alerta en etapas
tempranas, permiten identificar otros signos como,
por ejemplo, dificultades en la atenciéon conjunta,
habilidades sociales y el juego, lo que favorece un
diagnoéstico oportuno (Goods, Ishijima, Chang, &
Kasari, 2013). A partir de lo anterior, es fundamental
la realizacion de una evaluacion exhaustiva para
describirlasnecesidadeslingiiisticasy comunicativas,
lo cual permitira establecer estrategias oportunas
de apoyo, basadas principalmente en Comunicacion
Aumentativa Alternativa (CAA) (Chenausky, Brignell,

Morgan, & Tager-Flusberg, 2019; Sazo, 2022). La
efectividad de la CAA esta avalada por diferentes
estudios en donde se refleja el incremento de
habilidades en infancias autistas, que influyen en
su desarrollo integral y que ademas favorecen su
participacion social (Iacono, Trembath, & Erickson,
2016; Sainan An, 2017; Thiemann-Bourques et al.,
2018; Alsayedhassan et al., 2019; Deliyore-Vega,
2017). La American Speech - Languaje - Hearing
Association (ASHA, 2022), reconoce la CAA como una
estrategia propia de la disciplina fonoaudiologica, la
cual ha mostrado efectividad tanto en su evaluacion
como en diversas experiencias de implementacion
(Zangari, Lloyd, & Vicker, 1994; Iacono et al., 2016;
Tsai, 2019; Pereira et al., 2020). Esta asociacion la
define como un sistema de intervencion que se
encarga de promover, suplir y/o colaborar en la
comunicacion cuando esta habilidad se encuentra
descendida o totalmente alterada, potenciando el
desarrollo del lenguaje expresivo (ASHA, 2022). Los
sistemas considerados actualmente para la CAA
(SCAA) se dividen en 2 modalidades: sin ayuda (en la
cual no se necesita un elemento externo para llevar
a cabo la comunicacidn, p.e: sefias, habla, gestos); o,
con ayuda (las cuales requieren un elemento externo
al cuerpo, p.e: tablero de comunicacion, escritura
en papel, generador de voz, otros), clasificandolos
ademas segln su nivel de tecnologia incorporada
en SCAA de alta, media o baja tecnologia (Reafio,
2022). Es clave senalar que, si esta estrategia se
incluye dentro de una intervencion naturalista, el
nino podria desarrollar conductas verbales como
atencion conjunta, comunicacién e interaccion
social, donde el rol de los cuidadores es fundamental
(Ganz, 2015; Cesa & Mota, 2015).

En niflos con condicion del Espectro Autista
en etapas preescolares, la implementacion de CAA
sera exitosa si comienza desde la etapa diagnostica
(Faldt, Fabian, Thunberg, & Lucas, 2020) y si utiliza
un enfoque centrado en la familia (Schreibman et
al.,, 2015), la cual constituye un pilar fundamental
en su desarrollo social y afectivo, ademas de
promover mayores oportunidades de comunicacion
en contextos cotidianos para el nino (Adamson,
Bakeman, Deckner, & Romski, 2008; Chua & Gorgon,
2019).

Durantelaimplementacionde SCAA, esimportante
considerar las caracteristicas propias del usuario
y su familia, e incluirlos en la eleccién y disefio del
SCAA (vocabulario esencial y periférico, preferencia
tecnologica, contextos de posible utilizacion, entre
otros) para disminuir las posibilidades de abandono
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y poco éxito en el uso de la CAA (Alsayedhassan et
al., 2019; Berenguer, Martinez, De Stasio, & Baixauli,
2022; Doak, 2021; Booster & McCarthy, 2017; Doak,
2021; Garcia-Sanchez et al., 2014).

En Chile existen escasos estudios cualitativos que
permitan conocer el desarrollo de esta estrategia
comunicativa (Sazo, 2022). Sin embargo, la nueva
Ley de Autismo Numero 21.545 (Ministerio de Salud,
2023) considera la CAA como una herramienta
facilitadora de la comunicacion y el aprendizaje, por
lo que asegura su acceso para ninos autistas de 0 a
9 anos.

A partir de lo descrito anteriormente, emerge
la necesidad de cumplir con el objetivo de esta
investigacion, el cual fue comprender cuales son
las percepciones de los cuidadores de ninos con
TEA en etapa preescolar sobre el uso de CAA como
estrategia de intervencion fonoaudiologica. De éste
se desprenden 3 objetivos especificos: (1) Describir el
conocimiento de los cuidadores sobre el uso de CAA
como estrategia de intervencion fonoaudiologica en
etapas preescolares. (2) Conocer las apreciaciones de
los cuidadores sobre el uso de CAA en la intervencion
fonoaudiologica. (3) Describir las implicancias de
las percepciones en conjunto con los aspectos
tedricos vinculados con la implementacion de CAA
en nifios preescolares. Todo este proceso, con el fin
de responder a la pregunta general de investigacion
¢Cuales son las percepciones de los cuidadores
sobre el uso de CAA en intervencion fonoaudiologica
en nifios/as autistas en etapa preescolar?.

En sintesis, este estudio pretende analizar las
experiencias de tres familias chilenas sobre el
uso de CAA y la incorporacién de esta estrategia
comunicativa como modo comunicativa en sus hijos
autistas, a partir de sus relatos. De esta forma, se
propone describir los significados de las familias
e informar a otras personas y profesionales que
trabajen con nifios dentro del espectro autista sobre
el uso de esta estrategia de intervencion.

METODOS

Esta investigacion utiliz0 un paradigma
cualitativo, con un disefio fenomenologico (Martinez,
2015). Tiene un alcance descriptivo, para conocer
las caracteristicas del fenomeno en estudio. La
seleccion de los participantes fue por conveniencia,
de tipo no probabilistico.

Participantes

Las personas que participaron en esta
investigacion fueron tres madres de edades
entre 18 y 65 afos, cuidadores primarios de
niNos o niflas autistas en etapa preescolar que
utilizaran un sistema alternativo aumentativo de
comunicacion. El acercamiento se llevo a cabo a
traves de comunidades virtuales de fonoaudiélogos,
mediante las cuales se realizaron invitaciones
publicas dirigidas a profesionales que trabajaran
directamente con niflos y nifias autistas en
etapa preescolar, empleando la Comunicacion
Aumentativa y Alternativa (CAA) como estrategia
de intervencién. La convocatoria también requeria
que estos profesionales tuvieran contacto con los
cuidadores de los nifios. Para difundir la invitacion,
se utilizaron publicaciones en diversas redes sociales
(como Instagram y Facebook) y otras plataformas
informativas. Asimismo, se extendié el llamado a
agrupaciones de padres, madres y familiares de
personas autistas, asi como a colegios de distintas
comunas. Variables como el nivel socioeconémico,
el género y el nivel educacional no fueron
consideradas, ya que no se estimaron relevantes para
los resultados de esta investigacion. Finalmente,
fueron reclutados tres (n = 3) cuidadores primarios,
cada uno de los cuales cumplié con los criterios de
inclusion establecidos, los cuales fueron: (1) firmar el
consentimiento informado y estar disponibles para
ser entrevistados online; (2) ser cuidador/a de un
nifio o nifia autista en etapa preescolar para el afno
2023; (3) que el nifo/a sea usuario de un sistema
de comunicacién alternativa por al menos 6 meses
de manera constante; y (4) que el SCAA haya sido
implementado como estrategia de intervencion por
un profesional fonoaudiélogo.

Los criterios de exclusion fueron: (1) que sea el
cuidador principal por menos de 1 afo, (2) que el
nifno o nifa utilice un SCAA pero tenga de base otro
diagnostico, (3) que el SCAA haya sido implementado
por otro profesional, (4) que hable otro idioma como
primera lengua.

Disefio

Los datos se obtuvieron a través de una
entrevista semiestructurada realizada a cada uno
de los participantes, para conocer y comprender en
profundidad su percepcion con respecto al proceso
de CAA en nifios autistas. La entrevista se dividio
en 2 secciones, en la primera se recolectaron datos
sociodemograficos (Tabla 1).
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Ademas, se adjunta el guion tematico desarrollado
para cumplir con los objetivos de la investigacion
(Tabla 2). Dicho guion constdé de 2 dimensiones,
cada una con 4 preguntas. La entrevista fue
sometida a validacion por juicio de experto, enviada
a 3 profesionales fonoaudidlogos especialistas en
trastorno del espectro autista, con al menos 10 anos
de experiencia.

Tabla 1: Antecedentes personales, familiares y del
diagnostico.
Antecedentes
Personales

Nombre

Fecha de Nacimiento
Edad

Tipo de SCAA utilizado

Tiempo utilizando apoyo
en la comunicacion

Sobre el diagndstico Etiqueta diagnéstica
Nivel de apoyo requerido

Edad de diagnostico

Fuente: Elaboracion propia.

PROCEDIMIENTO Y ANALISIS
DE DATOS

La entrevista se realiz6 de manera individual,
la cual fue aplicada por las investigadoras en un
ambiente controlado: privado, sin ruido, seguro y
confortable a través de la plataforma Zoom. Se le
informé a cada participante sobre su participacion
y remision voluntaria, ademas del resguardo
de confidencialidad y proteccion de datos de
identificacion. De la misma forma se informé sobre
los objetivos de investigacion y la finalidad del
estudio. Posterior a ello, las 3 participantes firmaron
el consentimiento informado, tal como lo exige el
articulo 11 de la Ley sobre la investigacion cientifica
en el ser humano, su genoma, y prohibe la clonacion
humana (Ley N° 20.120, 2011) y la Declaracion de
Helsinki (World Medical Association, 2013). Ademas,
podian abandonar o rechazar la investigacion sin
necesidad de dar explicaciones (Ley N°19.628, 1999).

Cada entrevista tuvo una duraciéon aproximada
de 40 minutos, la cual fue grabada mediante
audio a través de Zoom. El analisis tematico se

realizo siguiendo las directrices de la Teoria
Fundamentada (Strauss & Corbin, 2002). Comenz6
con la transcripcion de la entrevista utilizando
la herramienta “dictado” de Word y posterior
verificacion rigurosa y objetiva. Posteriormente se
realiz6 una matriz de codificacion abierta de los
datos de manera manual emergiendo los primeros
codigos. Luego se establecid6 una relacion entre
las categorias a través de una codificacion axial y
se establecieron categorias centrales a partir de la
codificacion selectiva. Los resultados se dieron a
conocer a los participantes de manera individual a
través de una reunion virtual por la plataforma zoom.

RESULTADOS

3.1. Caracterizacion sociodemografica de las
participantes.

Las participantes entrevistadas fueron tres
madres (n = 3) de nifios con diagnoéstico de TEA en
edad preescolar (entre 4 y 5 aflos de edad). Ellas
sefalaron que sus hijos fueron diagnosticados
a temprana edad y ademas, que cada uno lleva
utilizando el SAAC entre 7 meses a 2 anos. Todas
las participantes eran profesionales de educacion
superior, pertenecientes a distintas ciudades de
Chile: Parral, Puerto Montt y Santiago. Los datos
sociodemograficos de las madres se encuentran en
la Tabla 3.

3.2. Principales hallazgos.

Los hallazgos obtenidos estan organizados de
acuerdo a las siguientes dimensiones: la dimension
(1) “Conocimiento y apreciaciones de los cuidadores
sobre el uso de CAA en terapia fonoaudiologica” y la
dimension (2) “Implicancias de las percepciones en
conjunto con los aspectos tedricos vinculados con
la implementacion de CAA en nifios preescolares”.
Estas dimensiones estan formadas por 4 categorias,
las cuales se presentan a continuacion.

Dimension (1). Conocimientoyapreciaciones
de las cuidadoras sobre el uso de CAA en la
terapia fonoaudiologica.

Categoria A.
Experiencia en terapia fonoaudioldgica.

Esta categoria refleja que para las cuidadoras, la
intervencion es descrita como un aporte para el
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Tabla 2: Antecedentes personales, familiares y del diagnostico.

Dimension 1. Describir el conocimiento y las apreciaciones de los cuidadores
primarios sobre el uso de CAA en la intervencion fonoaudiologica.

1.- ¢Cémo ha sido su experiencia con respecto a la terapia fonoaudiolégica en su hijo/a?
2.- ;Cuales han sido los apoyos comunicativos que han trabajado con su hijo?
3.-¢Cual ha sido su rol como cuidador primario en la implementacién de los apoyos comunicativos?

4.- $Como evaluaria la funcionalidad del apoyo comunicativo en el dia a dia y en los diferentes
contextos?

Dimension 2. Describir las implicancias de las percepciones en conjunto con los
aspectos teodricos vinculados con la implementacién de CAA en nifios preescolares.

1.- Describa como ha sido la implementacion de los apoyos comunicativos en las sesiones
fonoaudiologicas.

2.- Desde su experiencia, ;Qué modificaciones le haria al proceso de implementacion del apoyo
comunicativo?

3.- ¢Cuales son los desafios que Ud. visualiza sobre el uso de CAA en personas con dificultades severas
para comunicarse?

4.- ;Qué cambios ha observado desde el uso del apoyo comunicativo en su hijo /hija?

Fuente: Elaboracién propia.

Tabla 3: Datos sociodemograficos de los participantes.

Tiempo Edad de

Participante Rol Estado del Tipo de SAAC Utilizando Diagnostico ..
Usuario Diagnostico
SAAC
Entrevistada 1 madre 5 anos Proloquo2Goa 7 meses TEA Nivel 3 3 anos
Entrevistada 2 madre 4;%22’56 PECS 8 meses TEA Nivel 2-3 2 anos, 8 meses
. 4 anos, 4 . . ~
Entrevistada 3 madre Proloquo2Go 2 anos TEA Nivel 2 1 ano, 10 meses
meses

Fuente: Elaboracién propia.
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desarrollo de ninos autista con necesidad de
apoyo nivel 3 en la comunicacion.

La entrevistada N°1 refiri6: “Creo que todas las
terapias siempre son un apoyo, siempre van... van
sumando”

La entrevistada N°2 manifest6: “Bueno, la terapia
ha sido...ehhh... bien reconfortante dentro de todo”

Respecto a los objetivos de intervencion estarian
centrados en la comunicaciéon mas que en el habla,
en lo cual coinciden la entrevistada N°2:

“No hay que esperar que hable, sino que se
comunique”

La entrevistada N°3:

“Se enfocan...en la comunicacidn mds que en que
hable”.

Debido a las caracteristicas propias de cada
usuarioy ala complejidad de su condicion, el proceso
de intervencion requiere de tiempo, constancia vy,
muchas veces, del apoyo terapéutico de diferentes
profesionales. Frente a esto, la entrevistada N°1
expreso:

“Por lo menos en mi hijo, la terapia sera a largo
plazo”.

La entrevistada N°3 sefialo:

“Ahora, creo que es un proceso mucho mds lento,
comparado con el resto de las terapias”.

La informaciéon con respecto a los objetivos,
expectativas y tiempos de la terapia debe ser
transmitida claramente desde el profesional
fonoauditlogo hacia los cuidadores. A partir de
esto existen diferentes opiniones con respecto a la
entrega de informacion.

La entrevistada N°1 refiere:

“Y también ha sido muy clara y transparente
(fonoaudiologa) porque en el fondo tampoco nos
ha dado como falsa esperanza, nos ha dado las
posibilidades, nos ha dicho, por ejemplo, eh...cudl es lo
importante, cudl es el trabajo fonoaudioldgico”.

La entrevistada N°3:

“Lo que me falté que a mi me dijeran, fue eso, fue
“hazlo, no vas a ver resultados. Porque si a uno se lo
dicen también, ademas de disminuir esa expectativa
que uno tiene también, disminuye un poco la angustia
y ho estd esperando continuamente que haga lo que yo
le estoy pidiendo”

Categoria B.
Apoyos comunicativos implementados.

En esta categoria se describen apoyos
comunicativos de alta y baja tecnologia. En una de
las experiencias utilizan SCAA de baja tecnologia:
PECS, el cual requiri6 de una capacitaciéon de la
fonoauditloga y una inducciéon a la familia. Este
sistema lo describe como el intercambio de imagenes
para comunicar principalmente la peticion de sus
reforzadores. En este caso también se utilizaron
pictogramas como apoyos visuales en la rutina, lo
cuales cumplian la funcién de favorecer la inclusién
en actividades cotidianas (i.e. aula, hogar, actividades
de la vida diaria).

En las otras dos experiencias, las madres
sefalan la utilizacion de sistema de alta tecnologia:
Proloquo2Go, el cual lo describen como un
comunicador con salida de voz. Para lo cual tuvieron
que adquirir una licencia pagada y un dispositivo
tecnologico iPad. Ademas de recibir una inducciéon
para su utilizacion adecuada.

Categoria C.
Rol como cuidador en implementacion.

Sobre esta categoria, las entrevistadas sefalaron
que el rol de ellas como cuidadoras estaria presente
en todo el proceso de implementacion de un sistema
aumentativo alternativo de comunicacion y esto
se refleja en que, tras el analisis de las entrevistas,
emergio tras cada una de las preguntas, desde la
ideacién a la propuesta. Lo anterior, basado en la
experiencia de la entrevistada N°2, se ejemplifica en
la siguiente cita:

“Soy la que busca constantemente, qué mds
hay en en... en el mundo para poder... este... poder
incorporarlo a esta terapia” “La verdad es que yo le
propuse a Paula que lo habia encontrado, el PECS”.
“Decirle a la fonoaudiologa, “mira, encontré esto ;Qué
te parece? ;Lo has visto?”.
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Otra arista relevante dentro del rol de las
cuidadoras se relaciona con su influencia en
la concientizacion del entorno y los diferentes
contextos, tal como lo exponen las 3 entrevistadas y
se ejemplifica en las siguientes citas textuales:

Entrevistada N°3:

“Uno tiene que concientizar harto como al entorno
familiar, al soporte. En el jardin por ejemplo...hablar.
Nosotros hablamos, “podemos implementar esto”;

Entrevistada N°2:

“Es raro el rol que nos toca a nosotros, pero es como
darle animo uno al profesor;

Entrevistada N°1:

(en el colegio) Yo les explicaba: si, que todos le
entendemos. Nosotros en la casa que le entendemos
perfecto, sya? Pero hay en situacion... yo diria que éL...
a ver ... este sistema sinceramente... es su voz. Eso es,
nada mas”.

Finalmente, se sefnala como relevante el uso
efectivo del SAAC, a través de su incorporacion
a la rutina familiar. Frente a ello, las entrevistadas
senalaron que (Entrevistada N°1):

“Es como nosotros también utilizarlo™ “Yo eso
creo, que la familia tiene que cambiar”. “Si estamos
conversando y él esta mirando, ponemos como en el
mismo proloquo. O sea, lo hago de manera verbal, pero
lo apoyo con el proloquo”

En esta categoria surge lo que significa para el
cuidador el SCAA, debido a que percibe un cambio
en la calidad de vida de su hijo/a dando forma a sus
ideas y pensamientos, generando modificaciones
en el ambiente al pedir, responder, preguntar,
protestar, comentar, etc. Siendo una herramienta
imprescindible para su desarrollo. La entrevistada
N°1 expreso:

“Es ser parte de. “Tia no me gustd esta cancion’,
“Tia ese es el uno”, “Tia ese es el color azul” es ser
participe de...de esto. Porque finalmente es su voz”.

La entrevistada N°3 agrego:
“Entonces hay mucha desinformacion, porque no

lo ven como un instrumento de apoyo y basicamente
es su voz”.

Categoria D.
Funcionalidad de CAA en el dia a dia.

En cuanto a esta categoria, las cuidadoras
describieron la funcionalidad como una experiencia
significativa que facilita la interacciéon comunicativa
entre el nifo y el entorno familiar y/o escolar,
generando comunicacién basica o espontanea
dependiendo de las caracteristicas de cada nifo. La
entrevistada N°1 expreso: "

Es que lo que pasa es que cuando yo conoci el
proloquo y lo tuve en mis manos, lo encontré una
iherramienta maravillosa!”.

La entrevistada N°2 refirio:

“No...no sé como explicarme, pero si lo considero
que es bueno, es util”.

La entrevistada N°3 manifesto:

“Todavia no es 100% funcional, pero lo esta siendo
y vamos en via de...”.

Ademas, perciben el uso de los CAA de forma
positiva en el desarrollo de la comunicacion diaria y
en diferentes contextos. La entrevistada N°1 senalo:

“Para hacernos participe si él esta viendo una
pelicula o un cuento, si él quiere algo o algo no le
agrada”. “El tiene un hermano mds chico, entonces le
pone “Hermano no, deja eso ahi”.. Déjame solo”

La entrevistada N°2 manifesto:

“Por ejemplo, en terapia, pide trabajar... busca el
picto de trabajar o de qué actividad. Cuando quiere
piscina de pelotas, busca el picto de piscina de pelota”
“Si, digamos lo usa en terapia. Y cuando va donde su...
su abuelo, esas cosas...Digamos, fuera de la casa” ... “y
en la escuela, que igual lleva su carpeta”.

A pesar de lo anterior, dos de las entrevistadas
sefalaron y consideran que el periodo de
implementacion es un proceso lento y en algunos
casos la comunicacién tarda en aparecer, no
cumpliendo sus expectativas a corto plazo. Frente a
ello, especificamente la entrevistada N°2 sefalo:

“Siento... que es como lento”; y la entrevistada N°3

anadio: “quiza los resultados que hoy dia vemos son el
camino que hemos hecho de 3 anos de terapia’.
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Dimension (2). Implicancias de las
percepciones en conjunto con los aspectos
tedricos vinculados con la implementacion de

CAA en ninos preescolares.

Categoria A.
Descripcion de implementacion.

Con respecto a esta categoria, tras la codificacion
y analisis de los datos, es posible sefialar que
las entrevistadas sefalaron que el proceso de
implementacion ha sido diverso en cada una de las
experiencias.

La entrevistada N°2 comento:

“Partimos desde cero, que era como encontrar qué
la motivaba y qué le gustaba”, haciendo referencia a
un registro de reforzadores y su uso en diferentes
partes del hogar: “Y lo partimos trabajando por pieza.
En su dormitorio tenia dos pictos, que era lo que le
estimulaba de ese espacio. Después en la cocina habian
tres pictos. afuera del refri habian tres pictos”.

Ademas, aludieron al rol del fonoauditlogo
durante el proceso, comenzando con una evaluacion
a través de la cual se determinaria la complejidad del
SAAC y asesoria inicial. Frente a esto, la entrevistada
N°1 ejemplifico:

“Eso lo vio la fonoaudiologa, evaluacion que ella
hizo y ella me dio a conocer, y lo dejé como en el medio
(nivel del Proloquo2Go)”.

Otro de los ejes de andlisis de esta dimension se
relaciono6 con los objetivos de intervencion a partir
del uso de CAA. En este sentido, las entrevistadas
sefalaron que los principales objetivos apuntan
en primera instancia a satisfacer las necesidades
comunicativas basicas y van aumentando en
complejidad de forma paulatina. Asi lo manifiestan
las 3 cuidadoras. La entrevistada N°1 sefialo:

“Empezamos ehh... claro a formular cosas pequenas,
el “yo quiero”, el “yo estoy”, y... ehh... eso mas que nada.
Como cosas bien... como pe...como cortitas. Ya después
de a poco haciendo como frases, oraciones mdas largas”.

La entrevistada N°2 agrego:
“Mostrabamos el picto primero, que lo entregue, y

... y si lo entregaba le dabamos... no sé poh la galleta.
Entonces partimos con el celular, con la galleta, con el

chubi, con el control remoto. Y esos fueron los 4 pictos
que nos movieron. Hoy...hoy en dia, ella tiene como 40
pictos”.

Finalmente, la entrevistada N°3 comento:

"Ehh...primero partimos con un programa que se
llama “card talkR”, que es como “cartas que hablan”: “si”
y “no” Y después de varias sesiones con eso partimos
con el proloquo en la fonoaudiologa”

Categoria B.
Modificaciones al SCAA a partir
de la experiencia.

De esta categoria se desprende que debido a que
han vivido procesos diferentes, las modificaciones
sugeridas por las entrevistadas frente a la
implementacion de SAAC también son diversas:
desde un mayor acceso a profesionales especialistas
en CAA, ademas de manifestar la necesidad de
instancias de capacitacion para los cuidadores,
hasta un nivel social macro en donde se eduque a la
comunidad para facilitarla aceptacion, incorporacion
y apoyo de este proceso en los diferentes contextos.
En este sentido, la entrevistada N°1 expreso:

“Me gustaria que hubiera una fonoaudidloga aqui
en la zona, para que fuera mas facil todavia para
nosotros, por un tema de cercania, ehh...de tiempo, de
organizacion, de dinero, de todo eso”

Ademas de ello, la entrevista N°3 comento:

“St o si, capacitaciones a los papds en el programa
o a los cuidadores, porque de verdad que a mi todavia
me cuesta”. “Sobre el sistema en general, creo que falta
mas educacion transversalmente...en colegios, en no
se...en CESFAM, en ... el entorno de los papas, porque
de verdad cuando ven a un nino con esto, piensan
que ti estds hablando como con un ser extraterrestre,
¢cachai? Y eso hace que sea muy poco inclusivo el
sistema”.

Por otra parte, las entrevistadas senalaron
que también realizarian modificaciones al SCAA
en si, principalmente apuntando a otorgar una
mayor funcionalidad. En el caso del sistema de
baja tecnologia, apuntaron a la poca comodidad al
momento de usarla y transportarla:

“La carpeta tiene muchas hojas, muchas... es

pesada igual, entonces... entonces mds que nada por
comodidad al estudiante” (entrevistada n°2); vy, “Eso
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le falta un poco al programa, un poco facilitar como
...como la guia para ...para al menos los cuidadores”
(entrevistada n°3).

Categoria C.
Desafios sobre el uso de CAA.

Sobre esta categoria, las entrevistadas sefialaron
que los desafios informados varian segin cada
cuidadora. En este sentido, la entrevistada N°1 refiri
que el gran desafio es el costo econdmico, tanto
para su implementacion, acceso a los dispositivos y
licencia del programa usado. Sefial6 que

“Mayormente economico. Porque como le digo,
lamentablemente es un sistema pagado, mo es
cualquier tablet, es un iPad. Entonces, creo yo que es
la mayor dificultad de llegar a él”.

Otro desafio planteado fue la mejora en el disefio
del sistema, ya sea de alta o baja tecnologia y de facil
acceso para las personas con dificultades severas de
la comunicacion. En este sentido, las entrevistadas
plantearon que requieren ser mas atractivos y
motivadores para los ninos. Especificamente, la
entrevistada N°3 senalo:

“Tienen que ser mds ludicos porque los nifios
son mas despiertos”. “No es un sistema para alguien
que tiene dificultades severas o no tiene intencion
comunicativa. Ademas, que el vocabulario fuera mas
amplio y también que el CAA pudiera estar vinculado a
otro dispositivo con la finalidad de tener informacion

instantdnea en caso de emergencia’.
La entrevistada N°2 menciono:

“Un sistema que genere mayor vocabulario”, que
por ultimo lo pueda asociar a... de alguna forma te
haga llegar la informacion”

Finalmente, es importante sefalar que las
entrevistadas refirieron que los anteriormente
descritos desafios escapan del ambito individual y
abarcan al entorno social, en donde manifiestan la
necesidad de crear cultura inclusiva con respecto
al uso de CAA por nifios autistas. En este sentido, la
entrevistada N°1 comento:

“Informar a las personas realmente en qué consiste,
cuales son las posibilidades que nos da, ehh... derribar
esos mitos que hablamos”
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Categoria D.
Principales cambios observados.

En cuanto a esta categoria, los cambios
evidenciados entendidos como las mejoras o
resultados en cuanto a la ganancia (efectividad)
del uso de la CAA, las entrevistadas sefhalaron que
el principal cambio observado en los usuarios de
manera transversal se relaciona con el aspecto
conductual, el cual ha mejorado a partir de descubrir
esta forma adecuada de comunicar lo que necesita o
lo que rechaza. Asi lo refiere la entrevistada N°I:

“En vez de ponerse a llorar o empezar a ... ehhh...
ahora él nos dice lo que ...lo que pasa, lo que no le
gusto, lo que quiere hacer”.

La entrevistada N°2 agrega:

“Se frustra menos. Y..no digo que no le dan
crisis, pero por lo menos esto... se frustra menos y ha
permitido también ehh... relacionarnos mejor”.

A su vez, la entrevistada N°3 reporto:

‘Disminuyd  mucho esas ‘“pataletas” que
finalmente eran desregulaciones sensoriales quizds
o... frustraciones de comunicacion, porque no le
estabamos entendiendo”.

Otro cambio que destacar es el aumento del
repertorio lingiistico y de la comprension verbal, tal
como lo indic¢ la entrevistada N°3:

“Balbucea mas. O sea, él esta “ta-ta”, “ma-ma’,
cosas que antes...mudo”. “Aprendié a nadar este verano,
a pura instruccion verbal: mueve las manos, mueve
los pies... Entonces él tiene un lenguaje comprensivo
verbal stper alto”.

Categoria emergente
Barreras y Facilitadores.

Tras el analisis, las entrevistadas sugieren que el
proceso de implementacion de la comunicacion

aumentativa alternativa no es nada facil. Las
barreras comienzan en el ambito familiar, como lo
senala la entrevistada N°1:

“Mi marido me decia: no, porque eso ...eso lo va a
limitar ...entonces no va... menos va a hablar”
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Ademas, contintan ante la dificultad de encontrar
profesionales, ya sea por factores externos como la
pandemia, asi como por la escasez de fonoaudidlogos
capacitados en el area. Ante esta situacion, la

“Hay muy pocos que conocen este sistema,
ipoquisimos! porque todavia esta muy en panales aqui.
Ademds, parece ser que no siempre resulta ser una
terapia motivadora para los usuarios”.

entrevistada N°1 comento:

Asimismo, lo refiri6 la entrevistada N°3:

“Entonces hubo hartos cambios de profesionales

porque... porque por la pandemia dejaron de atender”.

A su vez, la entrevistada N°3 agrego:

“Que la fonoaudiologa siempre es como... mi hijo es
como mas reticente a esta sesion”.

Tabla 4: Matriz para resumen de codificacion

Dimension Categorias

Principales Codigos

“Conocimiento y
apreciaciones de los
cuidadores sobre el

uso de CAA en terapia
fonoaudiologica”

Experiencia en terapia
fonoaudiologica

Apoyos comunicativos
implementados

Rol como cuidador en
implementacién

Funcionalidad de CAA en
el dia a dia

“Creo que todas las terapias siempre son un apoyo, siempre van... van
sumando”

No hay que esperar que hable, sino que se comunique
“Creo que es un proceso mucho mads lento, comparado con el resto de las
terapias”

PECS y pictogramas
Proloquo2Go

“Soy la que busca constantemente, qué mds hay en el mundo para poder
incorporarlo a esta terapia”

“Uno tiene que concientizar harto como al entorno familiar”

“Si estamos conversando y él estd mirando, ponemos como en el mismo
proloquo. O sea, lo hago de manera verbal, pero lo apoyo con el proloquo”

“Es que lo que pasa es que cuando yo conoct el proloquo y lo tuve en mis manos,
lo encontré una jherramienta maravillosa!”

“Si, digamos lo usa en terapia. Y cuando va donde su abuelo. Digamos, fuera de
la casa... y en la escuela, que igual lleva su carpeta”

“Para hacernos participe si él estd viendo una pelicula o un cuento, st él quiere
algo o algo no le agrada”

“Implicancias de las
percepciones en
conjunto con aspectos
teoricos vinculados
con la CAA”

Descripcion de
implementacion

Modificaciones al SAAC a
partir de la experiencia

Desafios sobre el uso de
CAA

Principales cambios
observados

“Partimos desde cero, que era como encontrar qué la motivaba y qué le gustaba”
“Eso lo vio la fonoaudidloga, evaluacion que ella hizo y ella me dio a conocer, y
lo dejé como en el medio (nivel del Proloquo2Go)”

“Con el celular, con la galleta, con el chubi, con el control remoto. Y esos fueron
los 4 pictos que nos movieron. Hoy...hoy en dia, ella tiene como 40 pictos”

“Si o si capacitaciones a los papads en el programa o a los cuidadores, porque de
verdad que a mi todavia me cuesta”

“La carpeta tiene muchas hojas, muchas... es pesada igual, entonces mds que
nada por comodidad al estudiante”

“Mayormente econémico. Porque como lo digo, lamentablemente es un sistema
pagado, no es cualquier tablet, es un iPad”
“Un sistema que genere mayor vocabulario”,
alguna forma te haga llegar la informacion”
“Informar a las personas realmente en qué consiste, cudles son sus beneficios que

nos da, eh... derribar esos mitos que hablamos”

que ultimo lo pueda asociar a... de

“En vez de ponerse a llorar o empezar a ... ehhh... ahora él nos dice lo que... lo que
no le gustd, lo que quiere hacer”
“Balbucea mas. O sea, él estd ‘ta-ta’, ‘ma-ma’, cosas que antes...mudo”

Fuente: Elaboracién propia.
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Otra barrera descrita por las cuidadoras se
relaciona con las propias relacionadas con la
adquisicion del mismo sistema, debido a su alto
costo econdmico, suele resultar poco asequible para
cualquier usuario. Esta cita refleja lo anterior, segun
lo que indico la entrevistada N°I:

“Lamento que mo sea accesible para todas las
personas. Lo tuve en mis manos y tengo un poquito
como una sensacion media extrana, de como agradecer
que mi hijo tenga la posibilidad de utilizarlo”.

Otra arista relacionada con esta categoria hace
referencia al entorno escolar, puesto que en algunas
oportunidades suele no funcionar de la manera mas
inclusiva, lo cual limita el pleno ejercicio derecho de
comunicacion de todas las personas. En este sentido,
la entrevistada N°2 senalo:

“El sistema (educativo) no esta preparado para
ninos ast. Nos hemos encontrado con colegios que nos
dicen: “si, hay cupo”, hasta que le dices que es autista’.

La entrevistada N°3 refirio:

“Cuando yo estoy postulando a mi hijo a los
colegios, todos me han dicho que no. O sea, él no puede
llevar este sistema de comunicacion aumentativa, no
pueden llevar articulos electronicos”

Lo anterior refleja que existe desconocimiento
entre los profesionales de la educacion de los
beneficios que trae el uso de comunicacion
aumentativa alternativa para el desarrollo integral
del usuario. Esto se traduce en una serie de barreras
para la implementacion efectiva de un SAAC. Con
relacion a esto, la entrevistada N°1 comento:

“La explicacion que me daban a mi en el colegio
de mi hijo: pero es que nosotros le entendemos y que
él nos entiende a nosotros. Entonces como que no lo
necesitaba, entonces lo dejaban en un casillero. Como
que no le dan el valor. El problema es que los ninos
tienen cosas que decir. No solo que pedir”.

En sintesis, es posible referir que las cuidadoras
consideran que una experiencia escolar inclusiva
haria la diferencia, facilitando el proceso de
implementacion de un SAAC, como lo sehala la
entrevistada N°I:

“Mi hijo va a un jardin que es bastante integrativo,
bien inclusivo”.

Ademas de ello, sefialaron que un adecuado apoyo
familiar y profesional seria otro factor facilitador. En
este sentido, la entrevistada N°1 senalo:

“Yo no soy tecnologica, tengo el apoyo de mi hijo
mayor...o la misma fonoaudidloga tiene muy buena
disposicion entonces ella me da asesorias a través de
WhatsApp y cosas ast”.

Finalmente, se presentala Tabla4,la cual resumela
percepcion general a partir de frases representativas
por cada dimension y sus respectivas categorias.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

El objetivo de esta investigacion fue comprender
las percepciones de las cuidadoras primarias de
nifios preescolares autistas sobre el uso de CAA
como estrategia de intervencion fonoaudioldgica.

Los resultados muestran que las madres destacan
la importancia que tiene la terapia fonoaudioldgica
no solo en el desarrollo de habilidades comunicativas
de sus hijos/as sino también como un apoyo
durante el proceso que requiere de tiempo, esfuerzo
y perseverancia por parte de la familia. Estudios
previos confirma la importancia de dicha vinculacion
terapeuta - familia (Faldt et al., 2020; Quintana,
2015). Sin embargo, plantean la necesidad de ser
informadas oportunamente sobre los plazos para el
logro de los objetivos y una retroalimentacion sesion
a sesion (Quintana, 2015).

Las entrevistadas demuestran conocimiento,
dominio y uso continuo de los SAAC que sus hijo/
as utilizan, sean de alta o baja tecnologia. Son
participantes activas, se autocapacitan segin las
necesidades comunicativas que presentan sus hijos/
as; derriban mitos y educan al contexto familiar y
escolar. Ademas, promueven el uso diario del SAAC
basandose en la importancia que éste tiene, siendo
la voz de sus hijos (McNaughton, Rackensperger,
Benedek-Wood, Krezman, Williams & Light, 2008)

Adicionalmente los resultados muestran
una percepcion positiva y beneficiosa sobre la
funcionalidad de la CAA, facilitando la interaccion
entre el nino/a y su entorno (lacono et al., 2016;
Thiemann-Bourques et al., 2018). Es importante
que los cuidadores tengan presente que el uso
espontaneo del SAAC tardara en aparecer.

Las cuidadoras describieron diferentes procesos

de implementacion del SAAC, no observandose
lineamientos claros respecto a éstos. El rol del
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fonoaudiologo adquiere relevancia en el proceso de
implementacion del SCAA, siendo quien debe liderar,
guiar y acompanar en el uso de esta herramienta
comunicativa tanto al niflo como a la familia, para
asegurar el éxito de la intervencion. También existe
claridad con respecto a como se ha desarrollado el
proceso y al planteamiento de los objetivos, los que
aumentarian en complejidad de forma gradual.

En base a su experiencia, las entrevistadas
proponen mejoras en accesibilidad, diseno vy
vocabulario del sistema, considerando los intereses
y necesidades de cada usuario. Esto se condice con
el estudio de Booster & McCarty (2017), quienes
senalaron que gran parte de las aplicaciones no
consideran las motivaciones infantiles, lo que causa
desinterés y posterior desercion en el uso del SCAA.
Como cuidador de un nifio que no se comunica de
manera verbal oral, sienten la necesidad de que
el sistema de comunicacion esté vinculado con
el dispositivo movil que ellos porten, en caso de
emergencia

Durante el proceso de analisis, es posible sefialar
que las madres refirieron falta de profesionales
capacitados en CAA, al igual que lo propuesto por
Berenguer et al. (2019) & McNaughton et al. (2008),
ya que realzan la importancia de que sean capaces
de orientar en forma asertiva desde la induccion
hasta la generalizacion, ademas de resolver las
dificultades que se presenten a lo largo del proceso
de implementacion. En consonancia con lo anterior,
se destaca un estudio que sefial6 que uno de los
factores claves en el aumento de la comunicacion
es incorporar, capacitar y educar a la familia en el
proceso (Berenguer et al., 2019). A su vez, sehalaron
que otro de los desafios que plantean, es mayor
acceso a la informacion con respecto a la CAA,
a través de la difusion por diferentes medios de
comunicacion para tributar a una cultura inclusiva.

Tras el analisis, los resultados mostraron que,
ademas de mejorar la comunicacién, el uso del
SAAC conlleva una disminuciéon de las conductas
inapropiadas al contexto y un aumento del lenguaje,
tanto en su vertiente expresiva como comprensiva.
En este sentido, un estudio previo reveld que ademas
de lo anterior, los nifos presentaron mayores
demostraciones de afecto con sus padres, mejoro la
comunicacion familiar y el sentido de competencia
de los cuidadores (Faldt et al., 2020).

Por su parte, las barreras percibidas por las
cuidadoras estan presentes tanto en lo familiar,
escolar y social. Las principales senaladas fueron:
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la falta de profesionales capacitados o que no se
encuentran cercanos a su lugar de residencia,
dificultad en acceso a colegios; y profesionales de la
educacion que no validan el uso de la CAA por falta
de informacion o rechazo de querer incorporarlo
a la rutina escolar por diversas razones, todo lo
anterior en consonancia con Alsayedhassan et al.
(2019). Sin embargo, un ambiente escolar inclusivo
con profesionales de la educacion comprometidos
e involucrados con la comunicacién, actuarian
como facilitadores del proceso. Esto se concretaria
a partir de la validacion del uso de SCAA en las
aulas, capacitaciones a la comunidad escolar,
modificaciones al reglamento interno incluyendo
excepciones con respecto al uso de tecnologia e
inversion de recursos para facilitar el acceso.

Para complementar los resultados de este estudio,
se consideraria importante detallar sobre la cantidad
de horas al dia de uso del SAAC, nimero de sesiones
fonoaudiologicas dedicadas a la implementacion y
la percepcion de los cuidadores acerca de utilizar
esta estrategia en edades mas tempranas (inclusive
previo al diagnostico, desde los 18 meses de vida) para
conocer y comprender mayormente el fenomeno.

Con base en lo anteriormente senalado, es
posible establecer que se necesita abrir campos
de investigacion sobre la percepcion de los
fonoaudiologos, profesores y hermanos/as de nifios
que utilicen el SAAC, no sélo en etapa preescolar
para evidenciar la efectividad de esta estrategia
comunicativa.

Finalmente, tras la realizacién de este estudio,
queda en evidencia el poco uso de la CAA, ya que se
realizé una invitacion abierta entre fonoaudiologos,
agrupaciones de padres/madres de nifios autistas,
colegios, DAEM, centros de intervencién, grupos
de profesionales de la educacion y soélo tres
cumplieron con los criterios de inclusion. Los
resultados sugieren que las cuidadoras tienen una
percepcion positiva acerca del uso de la CAA en sus
hijos/as, siendo un factor determinante el rol que
ellas cumplen para el éxito de esta intervencion
en etapa temprana. El fonoaudidlogo debe liderar
el proceso incluyendo a la familia en la toma de
decisiones, entregando informaciéon oportuna
sobre los tiempos, cumplimientos de los objetivos y
sensibilizando a la comunidad sobre la eficacia de la
CAA para asi garantizar la comunicacion de personas
y comunidades autistas a lo largo del ciclo vital.
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