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Resumen Ejecutivo

El presente informe tiene como propdsito justificar técnicamente, bajo una sélida base cientifica
y clinica, la necesidad de provisién inmediata y cobertura de sistemas de Comunicacion
Aumentativa y Alternativa (CAA) de alta tecnologia para usuarios con graves alteraciones del
habla y la movilidad. A partir de los hallazgos documentados por McNaughton et al. (2019), se
demuestra que la adopcidon de un comunicador de alta tecnologia no constituye una
herramienta complementaria o postergable, sino una intervencion clinica esencial que
determina la viabilidad del desarrollo cognitivo, social y educativo del paciente.

Se expone con claridad como los enfoques tradicionales de espera basados en la edad
cronolégica o pre-requisitos de desarrollo carecen de validez cientifica, y como la inversién
temprana en tecnologia y capacitacion reduce drasticamente los costos de dependencia a largo
plazo para los sistemas de salud publica.

1. La intervencion temprana optimiza el desarrollo
linguistico y previene el retraso escolar

Superacion del mito de la 'edad de preparacién’

Durante décadas, la practica clinica y los sistemas de evaluacion de la seguridad social han
operado bajo la premisa errénea de que los ninos pequefios no estan listos para utilizar
dispositivos de comunicacion complejos o de alta tecnologia. Se ha condicionado el acceso a
estos sistemas hasta el ingreso a la etapa escolar (Jardin de infantes o grados de primaria).
Como sefala detalladamente la investigadora y madre Dana Nieder (2013), esta postergacion
sistematica genera una brecha insalvable de aprendizaje y desarrollo, aislando a nifios capaces
debido a la simple falta de acceso a las herramientas adecuadas.

La investigacion contemporanea descarta por completo la necesidad de esperar a etapas
escolares. Se ha demostrado de forma concluyente que nifios preescolares, e incluso bebés de
tan solo 9 meses de edad, pueden utilizar de manera exitosa sistemas de CAA adaptados a
sus capacidades fisicas y cognitivas (Hemmingsson et al., 2018; McNaughton et al., 2019). Un
ejemplo de esto es el uso exitoso de sistemas de control ocular (eye-gaze control technology)
en lactantes y nifios pequefios con lesiones medulares altas o paralisis cerebral severa,
permitiéndoles interactuar activamente con su entorno antes de que el retraso en la
comunicacion se cronifique (Hemmingsson et al., 2018).

Evidencia clinica de desarrollo acelerado del vocabulario

La introduccién de sistemas de alta tecnologia a edades muy tempranas no solo suple la
incapacidad fisica de hablar, sino que catapulta la adquisicién de competencias linguisticas
complejas. El caso de Maya Nieder es clinicamente ilustrativo. Introducida a la CAA antes de
cumplir los 2 afios, Maya presentaba a los 5 afios un habla verbal severamente limitada a un
rango de entre 15 y 20 palabras (Nieder, 2013). Sin embargo, al tener acceso regular y
temprano a un comunicador de alta tecnologia (un iPad con una aplicaciéon especializada de
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comunicacion), Maya logro dominar y utilizar de forma activa un vocabulario de
aproximadamente 700 palabras, con miles mas disponibles a su alcance (Nieder, 2013).

Esta ampliacion masiva de su léxico transformé cualitativamente su comunicaciéon. En lugar de
limitarse a indicar necesidades basicas mediante sefias simples, Maya fue capaz de estructurar
narrativas complejas sobre sus actividades cotidianas y planificar su futuro inmediato:

"Con su comunicador, ella puede decirme que hoy es viernes y que ira al gimnasio de terapia
por la tarde, y que quiere subirse en el columpio grande, en el columpio de llanta y hacer un
proyecto de arte.”

— Dana Nieder (2013), Madre de usuario de CAA

El retraso en proveer estos sistemas priva a los ninos de la etapa critica de plasticidad cerebral
para el lenguaje, condicionando su rendimiento académico y social de forma irreversible.

2. Los beneficios de la CAA trascienden la expresion
de necesidades basicas

De la frustracion sistematica a la construccion de relaciones

El objetivo fundamental de un sistema de CAA no es la mera obtencion de objetos o la solicitud
de comida (funciones instrumentales de peticién). El verdadero éxito clinico se evalua mediante
la participacion e involucramiento del individuo en situaciones de la vida cotidiana y el compartir
significados con otros (Fried-Oken & Granlund, 2012; McNaughton et al.,, 2019). Sin un
comunicador, los nifios con paralisis cerebral u otras condiciones neuromotoras complejas
experimentan un ciclo constante de frustracion y rupturas de comunicacion en el hogar y en la
escuela (McNaughton et al., 2019).

El testimonio de Chris Klein, una persona con paralisis cerebral severa que tuvo un acceso
tardio y limitado a la CAA durante su infancia, describe vividamente el impacto devastador del
aislamiento comunicativo y la transformacion posterior al obtener acceso a tecnologia
avanzada. Klein es hoy un usuario experto que imparte conferencias universitarias e interactia
en todo su pais (Klein, 2012, 2017):

“La CAA es mi puente al mundo y una ventana para que el mundo vea mi verdadero yo. Me
apoyo a pasar de la frustracion a la comunicacion, y del aislamiento a las relaciones con
otros. La CAA me ha dado las herramientas para vivir de forma independiente, participar en
la sociedad y contribuir a la vida de otros como esposo, maestro y amigo."

— Chirris Klein, Profesor y Usuario de CAA
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Construccion de la autonomia personal y control de vida

La provision de CAA dota al usuario de una voz que le permite tomar el control de su propia
existencia, desarrollando planes a largo plazo. Este impacto clinico se evidencia en la
trayectoria de Tracy Rackensperger, una mujer con necesidades complejas de comunicaciéon
que utiliza CAA y que a los 28 anos expreso la necesidad critica de que los profesionales crean
en el potencial de éxito de los usuarios (Rackensperger, 2006):

"Ser capaz de ser independiente y tener la libertad de controlar mi propio destino son las
cosas mas importantes para mi. Yo, y otros que usamos comunicacion aumentativa,
queremos buenos empleos, buenos lugares para vivir y personas que Se preocupen por
nosotros y nos amen. Es importante que las personas que trabajan con usuarios de CAA
crean que pueden tener éxito a niveles altos."

— Dra. Tracy Rackensperger, Investigadora Universitaria

Rackensperger posteriormente completé un programa de doctorado, obtuvo empleo en el
ambito universitario y organizé el soporte necesario para vivir de forma completamente
independiente (McNaughton et al., 2019). Esto demuestra que el comunicador no es un gasto
de asistencia pasiva, sino una herramienta habilitadora de productividad y autonomia
socioecondmica.

3. El dispositivo como inicio: La indispensable
cobertura de instruccién

La falacia del 'dispositivo magico' sin entrenamiento

Un error frecuente en las denegaciones de cobertura por parte de las aseguradoras es asumir
que la simple entrega fisica del dispositivo garantiza la comunicacién. Como advirtio el pionero
David Beukelman (1991), la tecnologia de comunicacion puede compararse con la magia por
sus resultados sorprendentes, pero 'al igual que con la magia, los soportes necesarios para el
éxito no siempre son evidentes. Los costos de equipamiento y materiales son obvios; sin
embargo, los costos de instruccion y aprendizaje no lo son' (McNaughton et al., 2019).

El éxito de la CAA depende criticamente de una instruccién intensiva y planificada. El caso de
Randy Horton, un adulto con paralisis cerebral que adquirié su primer comunicador a los 39
afios, es paradigmatico: requirié un total de 96 horas de instruccién estructurada que abordé no
solo la operacion del hardware, sino el desarrollo de competencias linguisticas, estratégicas y
pragmaticas (Horton et al., 2001). Horton contrasta esta realidad con la practica habitual de
proveer un dispositivo sofisticado con apenas 2 o0 6 horas de entrenamiento basico:

“La ensefianza es la clave faltante... Las personas sin discapacidad reciben 12 afios de
ensefianza de escritura y lenguaje en la escuela. Por lo general, al consumidor de tecnologia
se le dan de dos a seis horas de ensefianza sobre el uso del dispositivo. La ensefianza
extensiva e intensiva durante la implementacion es la clave del éxito."
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I — Randy Horton (2001), Usuario de CAA

Manejo clinico del temor familiar a la inhibicién del habla

La literatura cientifica identifica que uno de los mayores obstaculos para la adopcion de la CAA
es el temor de los padres a que el dispositivo 'reemplace’ o 'frene' el desarrollo a largo plazo del
habla natural del nifio (Nieder, 2017). Los profesionales clinicos tienen la responsabilidad de
abordar estos temores con empatia y con base en datos cientificos (Mandak & Light, 2017;
McNaughton et al., 2019):

o Evidencia de no interferencia: No existe evidencia alguna de que la introduccién de CAA
inhiba el habla. Por el contrario, al dotar al nifio de una representaciéon simbdlica y auditiva
consistente de las palabras, se estimula y acelera el desarrollo linguistico global (Nieder,
2017; McNaughton et al., 2019).

e Creacion de entornos seguros: La seguridad social debe financiar no solo el dispositivo,
sino el tiempo clinico para que los fonoaudiélogos guien a las familias, disipen temores
legitimos y conecten a los padres con redes de apoyo (Nieder, 2017).

Entrenamiento integral a socios de comunicacién

La comunicacién es un proceso intrinsecamente bidireccional. La investigacion demuestra que
la intervencion exclusiva en el usuario de CAA tiene un alcance limitado si no se entrena a sus
socios de comunicaciéon (padres, hermanos, profesores y companeros) (Kent-Walsh et al.,
2015). Se ha demostrado cientificamente que entrenar a los socios de comunicacion en
estrategias especificas (como dar un tiempo de espera expectante y modelar el uso del
dispositivo) mejora de forma significativa la reciprocidad comunicativa, el intercambio de turnos
y previene el abandono del dispositivo (Kent-Walsh et al., 2015; McNaughton et al., 2019).

4. Viabilidad econémica y de gestion para los
sistemas de seguridad social

Reduccién de costos de asistencia a largo plazo

La cobertura de un sistema de CAA de alta tecnologia y su respectivo plan de instruccion
clinica no debe considerarse un gasto asistencialista, sino una inversion de alta rentabilidad
social y econémica. La literatura cientifica asocia el acceso a la CAA con tres hitos econdmicos
fundamentales para la reduccion del gasto publico y de seguridad social:

¢ Inclusiéon Educativa Efectiva: Permite que el nifio curse la educacion general obligatoria,
reduciendo la necesidad de adaptaciones escolares segregadas de alto costo (Chung &
Carter, 2013).

e Acceso a Empleo Competitivo: El desarrollo de competencias de comunicacion
avanzadas abre el camino a la insercion laboral y el empleo productivo en la adultez,
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transformando al beneficiario de un receptor de subsidios pasivos a un ciudadano
economicamente activo (McNaughton & Arnold, 2010).

o Vida Independiente y Autonomia: La capacidad de autogestion y comunicacién efectiva
reduce drasticamente las horas necesarias de asistentes de cuidado personal continuo y
hospitalizaciones por malentendidos médicos (Blackstone et al., 2015).

La baja prevalencia como indicador de sostenibilidad financiera

A pesar de los temores de los auditores médicos sobre un potencial 'desborde' de solicitudes
de alto costo, los datos demuestran que la prevalencia de personas con necesidades complejas
de comunicacidon que requieren sistemas de alta tecnologia es extremadamente baja. De
hecho, andlisis de bases de datos estatales muestran que solo un pequefio porcentaje de
personas elegibles (aproximadamente el 8.6% de individuos con discapacidades intelectuales y
necesidades complejas de comunicacién) accede actualmente a algun tipo de CAA asistida
(Stancliffe et al., 2010). Un protocolo estricto de evaluacion transdisciplinar garantiza que solo
los pacientes que cumplan con criterios de necesidad clinica justificada reciban la cobertura,
asegurando la total sostenibilidad financiera del programa de salud.
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