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Resumen

Este estudio se centra en describir la aplicacion de sistemas alternativos y aumentativos de
comunicacién (AAC) que influyen en la capacidad de hablar y comunicarse en personas con
esclerosis lateral amiotrofica (ELA), considerando que la ELA es una enfermedad
neurodegenerativa que afecta las neuronas motoras, lo que resulta en una pérdida progresiva de la
capacidad de movimiento y, eventualmente, de la comunicacion verbal. La metodologia empleada
en esta investigacion es sistematica, bibliografica y cualitativa, donde se revisara la literatura
existente, abarcando articulos, revistas y libros de alto impacto publicados, analizando diversas
fuentes para identificar los tipos de sistemas AAC utilizados, su eficacia y las intervenciones
especificas de fonoaudiélogos. Los resultados esperados de este estudio incluyen una comprensién
detallada de los sistemas AAC mas eficaces en la mejora de la comunicacion para personas con
ELA. Se espera identificar las mejores practicas y los métodos mas prometedores utilizados por los
fonoaudiélogos para implementar estos sistemas. En conclusién, la investigacién destaca la
importancia critica de los sistemas AAC al manejar la comunicacién con ELA, mediante la
implementacion efectiva de estos sistemas, apoyada por intervenciones fonoaudiol6gicas bien
informadas y personalizadas, puede mejorar la calidad de vida de los pacientes, lo que subraya la

necesidad de un enfoque integrado y holistico para abordar las complejas necesidades de

comunicacion de los afectados por ELA.

Palabras clave: Sistemas alternativos, Sistemas aumentativos, Esclerosis lateral

amiotrofica, Fonoaudiologia, Intervencién, Rehabilitacién del lenguaje.



Abstract

This study focuses on describing the application of alternative and augmentative
communication (AAC) systems that influence the ability to speak and communicate in people with
amyotrophic lateral sclerosis (ALS), considering that ALS is a neurodegenerative disease that
affects motor neurons, resulting in a progressive loss of the ability to move and, eventually, verbal
communication. The methodology used in this research is systematic, bibliographic and qualitative,
where a systematic review of the existing literature will be carried out, covering articles, magazines
and high-impact books published, analyzing various sources to identify the types of AAC systems
used, their effectiveness and specific interventions carried out by speech therapists. The expected
outcomes of this study include a detailed understanding of the AAC systems most effective in
improving communication for people with ALS. It is hoped to identify best practices and the most
promising methods used by speech pathologists to implement these systems. In conclusion, the
research highlights the critical importance of AAC systems in the management of communication
in people with ALS, through the effective implementation of these systems, supported by well-
informed and personalized speech therapy interventions, can significantly improve the quality of

life of the patients. patients, which highlights the need for an integrated and holistic approach to

address the complex communication needs of people affected by ALS.

Keywords: Alternative systems, Augmentative systems, Amyotrophic lateral sclerosis,

Speech therapy, Intervention, Language rehabilitation.



1. INTRODUCCION

La esclerosis lateral amiotrdfica, segiin Mehta et al. (2022), afirma que ¢s una enfermedad
neurodegenerativa progresiva que afecta las células nerviosas en el cerebro y la médula espinal, lo
que resulta en la pérdida gradual de la capacidad de movimiento y comunicacién. En cuanto a Xu
et al. (2020), afirman que uno de los desafios mas significativos que enfrentan las personas con
esclerosis lateral amiotrofica es la pérdida de la capacidad de hablar y comunicarse de manera
efectiva debido a la debilidad muscular, lo que destaca la necesidad de sistemas alternativos y

aumentativos de comunicacioén para mejorar su calidad de vida.

Segtin Caligari et al. (2019), la esclerosis lateral amiotréfica afecta a las células nerviosas
en el cerebro y la médula espinal, provocando una pérdida gradual de la funcién muscular y, en
Gltima instancia, la capacidad de movimiento y comunicacién, de igual manera desde una
perspectiva mundial, refieren Logroscino y Piccininni (2019), que la esclerosis lateral amiotréfica
afecta a personas de todas las edades y origenes étnicos en todo el mundo, con una prevalencia
estimada de 2 a 3 casos por cada 100,000 personas, considerando que esta cifra varia ligeramente

segun la region geografica, pero la esclerosis lateral amiotréfica es considerada una enfermedad

rara en todos los contextos.

La Organizacion Paramericana de la Salud (2016), bajo su estudio sobre la “Clasificacién
Estadistica Intenacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la salud”, destaca la
importancia de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién para las personas con
esclerosis lateral amiotréfica, especialmente en las etapas avanzadas de la enfermedad cuando la

capacidad de hablar se ve comprometida, estimando que aproximadamente el 80% de las personas



con esclerosis lateral amiotrofica requieren algun tipo de sistema alternativo o aumentativo de

comunicacion para mantener una comunicacion efectiva a medida que progresa la enfermedad.

A nivel mundial, se ha observado un aumento en la adopcion de tecnologias de
comunicacion aumentativa y alternativa desde la aparicidn del Covid-19, donde expresa Pinto et
al. (2020) que el 80% de los pacientes con ELA encuestados utilizaban algiin tipo de AAC para
comunicarse, lo que resalta la importancia y la relevancia de estas tecnologias en el manejo de la
enfermedad. Por lo consiguiente Van Eenennaam et al. (2020), consideran que los sistemas de
comunicacidn aumentativa y alternativa son herramientas vitales para las personas con esclerosis
lateral amiotréfica, ya que les permiten comunicarse de manera efectiva incluso en las etapas
avanzadas de la enfermedad, determinando que estos sistemas pueden variar desde simples tableros
de comunicacién hasta dispositivos electrénicos sofisticados que utilizan tecnologia de

seguimiento ocular o interfaces cerebro-computadora.

Sin embargo, a pesar de los beneficios evidentes, existen desafios significativos en la
implementacion efectiva de sistemas de para personas con esclerosis lateral amiotréfica, donde
afirma Light et al. (2019), que algunos de estos desafios incluyen la accesibilidad econémica, la
capacitacion adecuada para usuarios y cuidadores, y la adaptacion de los sistemas a las necesidades
especificas de cada individuo, estableciendo que es fundamental abordar estos desafios para
garantizar que las personas con esclerosis lateral amiotrofica tengan acceso equitativo a tecnologias

de comunicacién aumentativa y alternativa que les permitan comunicarse de manera efectiva.

Otra problematica que se puede evidenciar en la actualidad segiin Leite et al. (2021), que
el impacto psicosocial de la pérdida de la capacidad de comunicacion en las personas con esclerosis

lateral amiotréfica y sus familias, puede afectar la autoestima y la calidad de vida de los pacientes,
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asi como incrementar la carga emocional y el estrés en los cuidadores, siendo necesario realizar
mas investigaciones orientadas a desarrollar tecnologias mas intuitivas, precisas y adaptables a las

necesidades cambiantes de las personas con esclerosis lateral amiotrofica.

La intervencion de los fonoaudiélogos en la aplicacion de sistemas alternativos y
aumentativos de comunicacién para mejorar la capacidad de hablar y comunicarse en personas con
esclerosis lateral amiotrofica, segin Dada et al. (2021), plantean una serie de desafios y
preocupaciones significativas, que pese de los avances en tecnologia de comunicacion asistida,
como los dispositivos de seguimiento ocular y las interfaces cerebro-computadora, atin persisten
limitaciones en la efectividad y accesibilidad de estos sistemas para pacientes con esclerosis lateral
amiotrofica en diferentes etapas de la enfermedad, debido a la diversidad en la progresién de la
esclerosis lateral amiotréfica y las necesidades especificas de comunicacién de cada individuo
representan un obstdculo importante para la implementacién exitosa de intervenciones
fonoaudiolégicas, lo que puede resultar en la falta de opciones adecuadas y personalizadas para

mejorar la comunicacion en esta poblacién vulnerable.

Ademas, la falta de protocolos estandarizados y guias clinicas especificas para la
intervencion de fonoaudiologia en el contexto de la esclerosis lateral amiotréfica puede conducir
a una variabilidad en la practica clinica y a la falta de coherencia en los enfoques terapéuticos
utilizados. Ante lo expuesto se evidencia la necesidad de abordar aspectos emocionales y
psicosociales asociados con la pérdida de la capacidad de comunicacion también plantea desafios
adicionales para los fonoaudi6logos, quienes deben integrar enfoques holisticos en su intervencion

para mejorar la calidad de vida de los pacientes con esclerosis lateral amiotréfica.




Formulaci6n del problema

De qué manera la aplicacion de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion

influyen en la capacidad de hablar y comunicarse en personas con esclerosis lateral amiotréfica?
Preguntas directrices

¢Qué tipos de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion se utilizan en el

manejo de la comunicacién en personas con esclerosis lateral amiotréfica?

:Cémo se evalia la efectividad de estos sistemas en términos de mejorar la autonomia de

las personas con esclerosis lateral amiotréfica?

¢Cuéndo es mis efectiva la intervencién de los fonoaudiélogos en términos de mejorar la

capacidad de hablar y comunicarse en personas con esclerosis lateral amiotréfica?
Objetivo general

Describir como la aplicacién de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién

influye en la capacidad de hablar y comunicarse en la esclerosis lateral amiotréfica.
Objetivos especificos

Identificar los diferentes tipos de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion

utilizados en el manejo de la comunicacién en personas con esclerosis lateral amiotréfica.

Conocer la eficacia de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién en

mejorar la comunicacién y autonomia de las personas con esclerosis lateral amiotréfica.



Investigar la intervencién que realizan los fonoaudidlogos en la aplicacidn de los sistemas
alternativos y aumentativos de comunicacién para mejorar en personas con esclerosis lateral

amiotrofica la capacidad de hablar y comunicarse.
Justificacion

El presente estudio investigativo se justifica en el contexto de la creciente atencién mundial
hacia los sistemas altemativos y aumentativos de comunicacion aplicados en la esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), donde se ha observado un nimero significativo de casos a nivel global, que
destacan la importancia de abordar la comunicacién en individuos con esclerosis lateral
amiotréfica, a medida que se evidencian las dificultades en el manejo de los procesos en la

produccién del habla, comunicacién, y para mejorar estas condiciones, surge la necesidad de

realizar esta investigacion.

Es esencial llevar a cabo este estudio mediante una revisién sistematica, considerando la
vasta literatura que subraya la necesidad e importancia de utilizar técnicas alternativas que mejoren
la comunicacién en personas con esclerosis lateral amiotréfica, particularmente cuando la
expresién oral se ve comprometida debido a limitaciones fisiolégicas o psicolégicas, como
menciona Maresca et al. (2019), que los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién se
han vuelto fundamentales para desarrollar diferentes formas de lenguaje en individuos con
dificultades en la comunicacion verbal, resaltando su capacidad para favorecer la expresién sin

descartar el desarrollo del lenguaje oral.

La investigacion se centré en evidenciar y relacionar los métodos de comunicacién

alternativos mas eficaces que han sido investigados y publicados, especificamente en la aplicacién



de métodos alternativos en personas con esclerosis lateral amiotréfica, dado que la comunicacion
es una de las areas mas afectadas en individuos con esclerosis lateral amiotréfica, buscando
delimitar resultados exactos de métodos empleados con un alto porcentaje de resultados favorables
en el desarrollo del habla y la comunicacién mediante los sistemas aumentativos y alternativos de

comunicacion.

Por tanto, este estudio se identifica la relevancia de los hallazgos encontrados en
investigaciones previas y, a su vez, identificar los sistemas alternativos que aportan mejores
resultados en el abordaje terapéutico de la comunicacién en personas con esclerosis lateral
amiotréfica, pretendiendo llenar un vacio en la literatura al proporcionar una sintesis sistematica
de la evidencia disponible, lo que contribuira a informar y mejorar las précticas clinicas y

terapéuticas para las personas afectadas por esta enfermedad neurodegenerativa progresiva.
Delimitacién de la Investigacién

La investigacion se centrd en la revision de articulos, revistas y libros relevantes que
abordan sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién aplicados en la esclerosis lateral
amiotrofica (ELA), relacionando publicaciones que abarcaban el periodo de abril de 2019 a mayo
de 2024, para recopilar la informacién mas actualizada y pertinente disponible en la literatura

cientifica sobre este tema.
Factibilidad y Viabilidad

El trabajo de investigacién se realizo con los recursos bibliograficos necesarios para una

revision sistematica exhaustiva, contando con acceso a una amplia gama de fuentes académicas y



cientificas que cubren el tema de interés y con los recursos materiales necesarios para la

recoleccion y analisis de la informacion recopilada.

Este estudio lo aprobd previamente la comisién académica de la Universidad de la
ULEAM, lo que garantizo la validez y pertinencia de los temas abordados, con la aprobacién del
respaldo institucional necesario para realizar la investigacién de manera ética y acorde a los

estandares académicos y cientificos establecidos.




2. FUNDAMENTACION TEORICA
2.1. Sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién

Segin Alcocer et al. (2019), los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion
(AAC) han emergido como herramientas esenciales para mejorar la comunicacion en individuos
con discapacidades del habla y del lenguaje, incluyendo aquellos afectados por esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), los AAC son definidos como métodos y tecnologias que apoyan o reemplazan
el habla y la escritura para permitir a las personas con discapacidades comunicativas interactuar de

manera efectiva con su entorno.

Estos sistemas abarcan una amplia gama de dispositivos y estrategias, desde tableros de
comunicacién no electronicos hasta avanzadas interfaces cerebro-computadora y aplicaciones
mdviles que utilizan tecnologia de seguimiento ocular, donde la diversidad de opciones permite
personalizar las herramientas de comunicacién segtin las necesidades y capacidades especificas de
cada individuo, lo cual es crucial para mantener la calidad de vida y la autonomia en personas con

ELA.

Ademas, Gonzélez (2023), manifiesta que la eficacia de los AAC no solo radica en su
capacidad para facilitar la comunicacién, sino también en su impacto positivo en el bienestar
emocional y social de los usuarios, mediante el uso de sistemas AAC puede reducir el aislamiento
social y mejorar la participacion en actividades cotidianas, lo que es particularmente importante
para las personas con ELA, quienes experimentan una progresiva pérdida de funciones motoras y
de habla. La implementacion exitosa de AAC requiere la intervencién de profesionales

capacitados, como fonoaudidlogos, quienes evalian las necesidades comunicativas, seleccionan



los sistemas apropiados y capacitan tanto a los usuarios como a sus cuidadores en el uso efectivo

de estas herramientas.
2.1.1. Comunicacion aumentativa

Laubscher et al. (2022) definen la comunicacién aumentativa como una coleccién de
técnicas y recursos destinados a mejorar y permitir la comunicacién para quienes tienen
dificultades con el lenguaje verbal o no verbal, este modo de comunicacién tiene como objetivo
dar mas opciones a quienes tienen dificultades para expresarse de forma convencional. Reafio
(2022) afirma que la comunicacién aumentativa abarca una amplia gama de herramientas, desde
sofisticadas tecnologias de asistencia hasta sistemas de simbolos visuales, con el objetivo de

mejorar la comunicacion y fomentar el compromiso social.

La literatura académica sobre comunicacién aumentativa enfatiza el valor de este enfoque
en una variedad de entornos, particularmente en el campo de las discapacidades, donde ha surgido
como un instrumento vital para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidades del
lenguaje, incluido el trastorno del espectro autista (TEA). Segtin Cabello (2020), las siguientes son

algunas caracteristicas destacadas de la literatura sobre comunicacién aumentativa:

Sistemas de simbolos grificos: se ha demostrado que los sistemas de simbolos graficos,
como el Sistema de comunicacién por intercambio de imagenes (PECS), son tiles para ayudar a

los nifios con TEA y otros trastornos del desarrollo a comunicarse.

Tecnologias de asistencia: Como resultado del progreso tecnoldgico, se han creado
equipos y aplicaciones dedicados para AC. Estos incluyen dispositivos especializados y
aplicaciones para tabletas, estos ofrecen opciones personalizadas para satisfacer los requisitos

lnicos de cada usuario.
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Inclusién social y educativa: Las investigaciones han demostrado que la CA es un
instrumento vital para mejorar la inclusién social y educativa de personas con problemas de

comunicacién, fomenta la participacion en el lugar de trabajo, la comunidad y los entornos

educativos.

Personalizacién y adaptabilidad: Las investigaciones destacan lo crucial que es
modificar las técnicas de AC de acuerdo con las habilidades y preferencias de cada persona,

mediante la adaptacién de estos instrumentos aumenta su eficiencia y la adopcion por parte de los

usuarios.

Efecto sobre la calidad de vida: Varios estudios demuestran cuan beneficioso es el aire
acondicionado para quienes tienen dificultades con la comunicacion, debido a que ofrece un medio
para expresar necesidades, deseos y sentimientos, mejorando enormemente el bienestar social y

emocional.

En resumen, el 4rea de la comunicacién aumentativa es esencial y dinamica, en constante
crecimiento para satisfacer los diferentes requerimientos de las personas con trastornos de la
comunicacién, también apoya la educacién de personas con capacidades diversas, permitiéndoles

expresarse mas libre y activamente en la sociedad.

2.1.2. Comunicacion alternativa

Seglin Cabello (2020), la comunicacion alternativa es un conjunto de métodos y enfoques
destinados a ayudar a comunicarse a las personas que tienen muchas dificultades para utilizar el
lenguaje tradicional, ya sea verbal o no verbal. Este modo de comunicacion tiene como objetivo

ofrecer formas adaptables y flexibles para expresar ideas, necesidades y deseos.

10




11

De manera similar, Segura (2022) afirma que la comunicacion alternativa complementa o
reemplaza las formas tradicionales de comunicacion cuando estas ultimas son ineficaces o no estan
disponibles. A continuacién, se enumeran algunas caracteristicas importantes de la comunicacion

alternativa, segin Mejillones et al. (2023):

Variedad de modalidades: La eleccién de la modalidad depende de los requisitos y
habilidades tnicos del individuo, la comunicacién alternativa comprende una amplia gama de
modalidades, desde sistemas de simbolos graficos y gestos hasta dispositivos de comunicacion

especializados y tecnologia de asistencia avanzada.

Inclusién de personas con discapacidades: La comunicacién alternativa promueve la

participacion activa en el hogar, la comunidad y la escuela, se ha demostrado que es esencial para
la inclusién de personas con discapacidades de comunicacién, como autismo, paralisis cerebral o
trastornos neuromusculares. comunidad.

Aplicaciones de tecnologia: Los dispositivos y aplicaciones que pueden ajustarse a las

demandas de un usuario son una parte importante de CA, estos podrian incluir, entre otras cosas,

software de reconocimiento de voz, sensores de seguimiento ocular y aplicaciones para tabletas.

Capacitacién y apoyo continuo: para optimizar la eficacia de la CA, la investigacién
destaca la importancia de la capacitacion y el apoyo continuo, esto incluye a cuidadores,

educadores y profesionales de la salud y la educacion, ademas de los usuarios y sus familias.

Eficacia en varios grupos de poblacién: las investigaciones han demostrado la eficacia
de la CA en una variedad de poblaciones, incluidas personas con lesiones cerebrales adquiridas y
nifios con discapacidades del desarrollo, que puede utilizarse en una variedad de entornos y

circunstancias debido a su versatilidad.
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2.1.3. Tipos de Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comunicacion

Para Laxmidas et al. (2021), los sistemas de comunicacion aumentativos y alternativos
refiere a una variedad de métodos y dispositivos destinados a ayudar a las personas que tienen

dificultades con el lenguaje verbal o no verbal a comunicarse mas facilmente.

Los tipos de sistemas segin Srinivasan et al. (2022), se conceptualizan como enfoques
especificos que abarcan desde métodos visuales y gestuales hasta tecnologias avanzadas,
ivas individuales de

ofreciendo alternativas adaptativas para satisfacer las necesidades comunicat

cada nifio con trastorno del espectro autista, que a continuacién se presentan los siguientes:

Simbolos Grificos: Este tipo de sistema utiliza simbolos visuales y graficos para
representar palabras, conceptos y acciones, donde nifios con TEA pueden utilizar tableros con
pictogramas o tarjetas con imagenes para construir oraciones y expresar sus pensamientos de
manera visual.

PECS (Sistema de Comunicacién por Intercambio de Imdgenes): El PECS es un tipo
especifico de sistema que se basa en el intercambio de imégenes para fomentar la comunicacion,
4s los nifios aprenden a seleccionar y entregar imigenes que representan sus necesidades o

adem

deseos, facilitando la interaccion social y la expresion comunicativa.

Lenguaje de Signos o Makaton: Este tipo de sistema se basa en el uso de gestos y signos
para comunicarse, para nifios con TEA pueden aprender un lenguaje de signos adaptado o el

sistema Makaton, que combina signos con simbolos y palabras habladas.

Dispositivos de Comunicacién Visual: Incluyen tableros de comunicacion electrénicos o

aplicaciones en tabletas que presentan simbolos visuales, estos dispositivos permiten a los nifios
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construir mensajes y expresar sus pensamientos a través de la seleccién de imagenes o simbolos
en una pantalla tactil.

Tecnologias de Voz y Habla: Sistemas que utilizan tecnologias de voz y habla para
traducir simbolos o palabras seleccionadas en mensajes auditivos, estos sistemas pueden variar

desde dispositivos simples hasta dispositivos méas complejos con capacidad de sintesis de voz.

Tableros de Comunicacién Visual: Tableros fisicos o digitales que contienen simbolos
visuales organizados de manera estructurada. Estos tableros permiten a los nifios sefialar o tocar

simbolos para expresar sus necesidades, emociones o pensamientos.

Se puede determinar que los sistemas de comunicacién aumentativa y alternativa en ninos
con trastorno espectro autista destaca su diversidad y adaptabilidad, reconociendo la importancia
de seleccionar y personalizar estos sistemas segin las necesidades especificas de cada nifio para

facilitar su desarrollo comunicativo y mejorar su calidad de vida.

2.1.4. Eficiencia y Adaptabilidad de los Sistemas Alternativos y Aumentativos de
Comunicacion

Para West et al. (2023), la eficiencia de los sistemas altemnativos y aumentativos de
comunicacién (AAC) son aspectos cruciales para su éxito en la mejora de la comunicacién en
personas con discapacidades del habla y del lenguaje, que se mide principalmente por su capacidad
para permitir una comunicacién rdpida y precisa, lo que es fundamental para mantener
interacciones fluidas y reducir la frustracién del usuario, los avances tecnolégicos en AAC, como
las interfaces de seguimiento ocular y las aplicaciones de prediccién de texto, han aumentado

significativamente la velocidad de comunicacién, permitiendo a los usuarios formar mensajes

complejos en menos tiempo.
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Sin embargo, la eficiencia también depende de la personalizacién del sistema para alinearse
on las habilidades y preferencias individuales del usuario, lo cual puede variar considerablemente
entre diferentes personas y a lo largo del tiempo, especialmente en enfermedades progresivas como

la esclerosis lateral amiotréfica (ELA).

La adaptabilidad de los sistemas AAC es igualmente importante, donde afirma Elsahar et
al. (2019), que debe abordar las necesidades cambiantes de los usuarios, ajustindose a medida que
la condicién del usuario evoluciona, proporcionando alternativas de comunicacion que se ajustan

a diferentes niveles de habilidad motora y cognitiva.

La flexibilidad del sistema para incorporar diferentes métodos de entrada y salida es
esencial para mantener la relevancia y eficacia del AAC a lo largo del tiempo, ademas, la
adaptabilidad incluye la capacidad de integrar nuevas tecnologias y actualizaciones que mejoren
la experiencia del usuario, asegurando asi que el sistema se mantenga al dia con los avances

tecnoldgicos y las mejores practicas en el campo de la comunicacion asistida.

2.1.5. Accesibilidad y Disponibilidad de los Sistemas Alternativos y Aumentativos de
Comunicacion

La accesibilidad y disponibilidad de los sistemas alternativos y aumentativos de
comunicaciéon (AAC) son factores fundamentales para garantizar que todas las personas con
discapacidades del habla y del lenguaje puedan beneficiarse de estas tecnologias, segin Alsari et
al. (2021), la accesibilidad de los sistemas AAC se refiere a la facilidad con la que los usuarios
pueden acceder y utilizar estos dispositivos de comunicacion. Esto incluye aspectos como la
interfaz de usuario, la compatibilidad con diversas capacidades fisicas y cognitivas, y la facilidad

de uso.
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Los sistemas deben ser intuitivos y adaptables para satisfacer las necesidades individuales
de los usuarios, independientemente de sus limitaciones fisicas o cognitivas, puesto que la
investigacién muestra que cuando los sistemas AAC son disefiados teniendo en cuenta la
accesibilidad, los usuarios experimentan una mejora significativa en su capacidad de comunicacion

y en su calidad de vida.

Sin embargo, la disponibilidad de estos sistemas es igualmente crucial, como destacan
Berenguer et al. (2022), la disponibilidad de los sistemas AAC esté influenciada por factores
econdmicos, geograficos y socio-politicos, en muchas regiones, especialmente en paises en
desarrollo, el acceso a tecnologias avanzadas de AAC es limitado debido a los altos costos y la
falta de infraestructura. Ademas, la formacién y el soporte técnico necesarios para implementar y
mantener estos sistemas pueden ser escasos, lo que dificulta su uso efectivo. La inequidad en la
disponibilidad de sistemas AAC puede perpetuar la exclusién social y la falta de oportunidades

para personas con discapacidades del habla y del lenguaje.

2.1.6. Fases de un Sistema Alternativo y Aumentativo de Comunicacion

Para capacitar o educar a las personas sobre como utilizar el SAAC, se implementa en
etapas, una vez que se han evaluado sus opciones, comienza el entrenamiento en SAAC, que consta

de seis fases, segiin Bircanin et al. (2019):

Fase I El intercambio fisico. Cuando el nifio ve el reforzador de su eleccién mas alta, el
objetivo es que tome la imagen y se la entregue al capacitador. El nifio no necesita moverse en este

momento.

Fase II El intercambio fisico. Se pretende que el nifio se acerque a su tablero de

comunicacion, retire la imagen, se acerque a un adulto y coloque la imagen en la mano del adulto.
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Fase III Discriminacién de la imagen. La idea es que el nifio se dirija al tablero de

comunicacion, elija la imagen adecuada entre una seleccion de ellas y se la entregue al adulto para

que solicite el pictograma deseado.

Fase IV Estructura de la frase. La tarea del nifio es pedir los pictogramas que estan
presentes y ausentes, consultar el libro y componer una frase utilizando varias iméagenes, después

el individuo comienza seleccionando una imagen de lo que desea y colocandola en la tira de frases

del tablero de comunicacion.

Fase V Respondiendo a ;Qué quieres? La intencion es que el nifio responda a la pregunta

y solicite voluntariamente solo una cosa entre una variedad de opciones.

Fase VI Respuesta y comentarios espontdneos. El individuo debe ser capaz de responder

adecuadamente a preguntas como ";Qué quieres?", ";Qué ves?" y ";Qué tienes?".

2.2. Esclerosis Lateral Amiotréfica

Segln Serra et al. (2019), la ELA se caracteriza por la degeneracién de las neuronas
motoras superiores e inferiores, lo que provoca debilidad muscular, atrofia y espasticidad, esta
enfermedad tiene una incidencia global de aproximadamente 2-3 casos por cada 100,000 personas
al afio y, aunque su causa exacta aun no se comprende completamente, se considera que factores
genéticos y ambientales juegan roles importantes en su desarrollo, ademas, la variabilidad en la
progresién de la ELA es significativa, con algunos pacientes experimentando un rapido deterioro

en pocos meses, mientras que otros pueden vivir con la enfermedad durante varios afios.

En cuanto a Castro et al. (2021), refiere que el impacto de la ELA en la comunicacidn es

uno de los aspectos més devastadores de la enfermedad, ya que los pacientes eventualmente
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pierden la capacidad de hablar debido a la debilidad y atrofia de los musculos bulbares; en cuanto
a Riancho et al. (2019), enfatizan que la pérdida de la capacidad de comunicacién afecta
profundamente la calidad de vida de los pacientes y sus familias, aumentando el aislamiento social

y la dependencia.

La gestion de la ELA requiere un enfoque multidisciplinario que incluye cuidados
paliativos, apoyo nutricional, fisioterapia y, crucialmente, intervenciones de comunicacién, donde
las tecnologias de comunicacién asistida, como los sistemas alternativos y aumentativos de
comunicacién (AAC), juegan un papel vital en ayudar a los pacientes con ELA a mantener la

capacidad de comunicarse a medida que la enfermedad progresa.

2.2.1. Tipos de Esclerosis Lateral Amiotréfica

Para Morales et al. (2022), los tipos de ELA incluyen la esporédica, que es la méas comiin
y ocurre sin antecedentes familiares conocidos, y la familiar, que tiene una base genética y
representa un pequefio porcentaje de los casos. La ELA bulbar afecta inicialmente los miisculos de
la cara y la garganta, causando dificultades en el habla y la deglucién, mientras que la de inicio

espinal comienza en las extremidades, provocando debilidad y atrofia.

También existen variantes como la ELA juvenil y la de inicio en edad temprana, que afectan
a individuos mas jovenes y a menudo tienen una base genética clara. Ademas, algunos pacientes
presentan ELA con demencia frontotemporal, combinando los sintomas motores de la ELA con
deterioro cognitivo y cambios en la personalidad, entender estos diferentes tipos es crucial para el
diagndstico, manejo y desarrollo de tratamientos especificos que aborden las diversas necesidades
de los pacientes con ELA. Segiin Rodrigues et al. (2023), presenta a continuacién los tipos mas

comunes de ELA:
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ELA Esporidica (Sporadic ALS): Es la forma mas comin de ELA, representando
aproximadamente el 90-95% de todos los casos. La causa es desconocida y no hay antecedentes

familiares de la enfermedad.

ELA Familiar (Familial ALS): Representa el 5-10% de los casos y se hereda de forma

autosomica dominante. Esta asociada con mutaciones en varios genes, incluyendo SOD1, C90rf72,

y TARDBP.

ELA Bulbar (Bulbar Onset ALS): Afecta inicialmente los musculos de la cara, la
garganta y la lengua, causando dificultades en el habla y la deglucién. Constituye

aproximadamente el 25% de los casos de ELA.

ELA de Inicio Espinal (Limb Onset ALS): Comienza con debilidad y atrofia en las

extremidades (brazos o piernas). Es la forma méas comiin de presentacién, afectando alrededor del

70% de los pacientes.

ELA Juvenil (Juvenile ALS): Ocurre en personas menores de 25 afios y suele ser de origen

genético. Se asocia con mutaciones en genes como ALS2 y SETX.

ELA de Inicio en Edad Temprana (Early Onset ALS): Afecta a adultos jovenes,

generalmente entre los 20 y 40 afios. Aunque menos comun, puede ser esporadica o familiar.

ELA con Demencia Frontotemporal (ALS-FTD): Esta variante presenta sintomas de
ELA junto con cambios en la personalidad, comportamiento y funciones cognitivas, debido a la

afectacion del I6bulo frontal y temporal del cerebro.
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2.2.2. Sintomas de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica

Para Lima et al. (2023), sefialan en su estudio que, si bien la enfermedad a menudo no
afecta la inteligencia ni los sentidos del paciente al principio, puede acabar provocando una
paralisis generalizada, la degeneracion de varios sistemas neuroldgicos y la pérdida de la funcién
respiratoria, dado que la ELA es una enfermedad crénica y progresiva, sus sintomas normalmente

empeoran con el tiempo y provocan un deterioro grave en un plazo de tres a cinco afios.

“La disfuncion respiratoria acaba cobrando la vida de la mayoria de los pacientes, aunque
algunos pueden vivir més que la duracién de la enfermedad” (Da PaixZo et al., 2023). Si bien las
neuronas motoras son los principales érganos afectados por la ELA, muchos pacientes también

tienen problemas para comer, hablar y respirar. Algunos pacientes también pueden presentar

deterioro cognitivo moderado o cambios de humor.

2.2.3. Tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica

Lezana et al. (2019), aclaran que el tratamiento no farmacolégico, también conocido como
tratamiento rehabilitador, comprende diversas disciplinas como Terapia Ocupacional,
Fonoaudiologia, Kinesiologia, Psicologia, Trabajo Social, Fisioterapia y Recreacion y Deporte,

ademas del tratamiento farmacologico.

“Los objetivos de este tratamiento son mantener la maxima calidad de vida posible, mejorar
la capacidad de adaptacién al entorno, aumentar la autonomia y afrontar las posibles
consecuencias” (Niebla et al., 2022). El paciente con ELA es capaz de ralentizar la progresion de
la enfermedad a lo largo del tratamiento, para ello, los expertos que componen los equipos de
rehabilitacién difunden consejos y pautas de atencion, explicando lo que puede y no puede hacer

en cada fase de la enfermedad.
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2.2.4. Esclerosis Lateral Amiotrdfica desde el campo de la Jonoaudiologia

La ELA se considera actualmente una enfermedad mortal, donde refiere McKelvey et al.
(2022), que esta enfermedad ha avanzado enormemente en los tltimos tiempos, pero hasta el
momento no existe un tratamiento viable y la esperanza de vida media tras el diagnéstico es de dos
a cuatro afios, por tanto, en caso de que no exista una terapia curativa, la intervencién puede

mejorar la supervivencia, prolongar la vida, proporcionar apoyo a los pacientes y a sus familias y

ayudarles a anticipar y prepararse para la muerte.

Cuando las anomalias del habla y de la deglucién se detectan de forma temprana, el
logopeda puede evaluar objetivamente los déficits funcionales y establecer objetivos razonables
para la terapia, de ello se desprende que no existe una técnica precisa que permita a la logopedia
ayudar a los pacientes con ELA, por lo que se sugieren técnicas para controlar la respiracion, el
tono muscular, la posicién verbal y formas alternativas de comunicacién, aunque también se
pueden emplear dispositivos que permitan comunicarse de otra manera, la participacion del

logopeda es crucial para ensefiar al paciente y a sus cuidadores habilidades de ahorro de energia y

mejora del habla (Epps et al., 2020).

2.2.5. Trastornos del habla asociados a la Esclerosis Lateral Amiotréfica

Theran et al. (2022) afirman que los movimientos de los 6rganos articulatorios se vuelven
més lentos, por lo general, durante las primeras etapas de la enfermedad, la debilidad de los
miusculos faciales no se manifiesta, evidenciando que los sintomas de la ELA incluyen debilidad,
pérdida y dificultad para mover los misculos, pudiendo dificultar el habla o causar inserciones,
reemplazos, omisiones y distorsiones, considerando que la lengua es el 6rgano articulatorio donde

los sintomas paralizantes de la ELA son mas notorios de todos los demas.
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La mandibula y la region perioral se ven afectadas por la enfermedad a medida que avanza.
Al hablar, los pacientes con ELA mueven los labios y la mandibula de forma mas lenta y deliberada
que las personas en buenas condiciones. En los pacientes con ELA se observa una disminucion del
30% del volumen de la lengua y una pérdida del movimiento del labio inferior y de la mandibula.
Estas alteraciones son mas perjudiciales para la inteligibilidad del habla que un defecto
funcionalmente paralizante en cualquier otro componente del sistema articulatorio. A medida que

la disartria empeora, la comprension del habla se ve comprometida, lo que finalmente da lugar a

la anartria.

2.2.6. Beneficios de un Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comunicacion en la
Esclerosis Lateral Amiotrdfica

Maresca et al. (2019), en su estudio, demuestras que los beneficios Qe deben a que la
aplicacion de un sistema puede ayudar a mejorar la autonomia y la calidad de vida del paciente,
considerando que un tipo de tecnologia de asistencia conocida como comunicacién alternativa
extendida o CAA tiene como objetivo abordar o mejorar cualquier déficit de comunicacion
mediante el uso de herramientas, técnicas, expresiones faciales, simbolos y programas

informaticos basicos y sofisticados para facilitar la interaccion social y la comunicacion efectiva.

La creacién de la aplicacion del teclado virtual, segun otros autores como Peters et al.
(2024), es un componente crucial en la vida de las personas con necesidades especiales de
comunicacion, ya que sirve como herramienta para la interaccion y el desarrollo de actividades
tanto en el ambito personal como social, sin embargo, cabe sefialar que el Estado debe ir mas alla
en el apoyo a estas personas financiando el desarrollo de més herramientas que ayuden y faciliten
su comunicacion, asi como destinando fondos para la investigacion de temas de accesibilidad para

personas con enfermedades que afectan la motricidad.
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3. METODOLOGIA
3.1. Definicion del método sistemtico

En una revision, el enfoque sistematico de tipo descriptivo y explicativo, que implica un
proceso transparente y organizado para reunir, elegir, evaluar y sintetizar la investigacion existente
sobre un tema en particular, en este caso, los sistemas de comunicacién auxiliares y alternativos
(CAA) utilizados por las personas con esclerosis lateral amiotrofica (ELA). El proceso debe tomar
medidas claras para garantizar la reproducibilidad y minimizar el tiempo de sesién. Algunos de los
pasos son la bisqueda de datos académicos, la seleccién de estudios pertinentes en funcién de

criterios predeterminados y la evaluacion de la calidad de los estudios incluidos.

3.2. Criterios de inclusién de estudio

Poblacién: articulos cientificos con informacidn sobre usuarios con la condicién de
ELA

* Intervencién: investigaciones clinicas, ensayos aleatorios controlados (ECA),
investigaciones de cohortes, investigaciones de caso y revisién de literatura pertinente

que midan la eficacia de los sistemas CAA en pacientes con ELA.

* Idioma: Articulos en espafiol en cual se realiza la investigacion, inglés, italiano, entre

otros.

* Investigaciones realizadas en los ultimos diez afios (2015-2024) para garantizar la

pertinencia de los datos.
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3.3. Criterios de exclusion de estudio

« Investigaciones que no incluyan a pacientes con ELA, como las que se enfocan en otras

patologias neurodegenerativas o problemas de comunicacion no vinculados.

* Intervencién: Contenidos que no contengan informacion valiosa sobre los SAAC o

tecnologias pertinentes.

* Coleccién de disefio: Revisiones no estructuradas, articulos de opinién o comentarios
que no proporcionen informacion primaria acerca de la intervencion.

* Buena calidad: Investigaciones que no se ajusten a los criterios metodolégicos
fundamentales (como estudios sin grupo de control o sin datos adecuados para el

analisis).
3.4. Evaluar la validez de los estudios primarios

Para la evaluacion de validez de los estudios primarios, se utilizo herramientas como el
diagrama de PRISMA donde luego de la bisqueda de un total 292 articulos, se excluyeron un total
de 134 por ser duplicadas y que no cumplian con los criterios de inclusién, se aceptaron un total
154 articulos para la lectura completa y se excluyeron un total de 103 estudios, eliminados por
titulos y resimenes, dando un total de 55 estudios de los cuales excluyeron un total de 30 estudios
por no cumplir con el texto completo ni estar relacionado con los objetivos y variables de estudios,
por tltimo se incluyeron un total de 25 que se encaminaban con los requisitos e informacién valiosa

para el proceso de investigacion.
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3.5. Analisis de contenidos de los articulos seleccionados

Extraccién de informacion: Recoger datos acerca de las particularidades de los
estudios (autores, afio de publicacion, disefio, cantidad de participantes, tipo de CAA
empleado, resultados obtenidos).

Categorizacién: Organizar los estudios de acuerdo a categorias pertinentes, como los
tipos de tecnologias CAA (como dispositivos de voz, aplicaciones de texto a voz,
comunicacién a través de gestos) y las etapas de la ELA en las que se realizaron las
evaluaciones (como etapas iniciales o avanzadas).

Resumen de los hallazgos: Analizar los hallazgos de las investigaciones para detectar
patrones habituales, efectividad de las intervenciones y restricciones de los estudios.
Segtin los estudios escogidos, se puede realizar un analisis cuantitativo (meta-analisis)

o cualitativo.
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4. DESCRIPCION DE LOS RESULTADOS

4.1. Resultado del objetivo especifico 1

Tabla 1. Identificar los diferentes tipos de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion
utilizados en el manejo de la comunicacion en personas con esclerosis lateral amiotrdfica.

Autor/afio Tipos de SAAC mis utilizados

Resultados del manejo de un
SAAC

Dispositivos de comunicacién
asistida, como sintetizadores de
voz y sistemas controlados por
movimientos oculares.

Brown et al. (2017)

Los pacientes con ELA que utilizaron
estos dispositivos mantuvieron la
comunicacién efectiva en etapas
avanzadas de la  enfermedad,
mejorando su calidad de vida.

Sistemas de comunicacién
basados en interfaces cerebro-
computadora (BCI) asistidos por
cuidadores.

Ozawa et al. (2020)

Pacientes en estados de bloqueo
completo lograron expresar palabras
mediante la seleccién de vocales,
facilitando la comunicacion basica.

Paradigmas BCI que combinan
EEG y respuesta  pupilar
acomodativa.

D'Adamo et al.
(2023)

Se desarrollé un BCI multimodal
adaptativo que mejora la confiabilidad

de la comunicacién en pacientes con
ELA en transicioén de LIS a CLIS.

Modelos de lenguaje de gran
escala integrados en interfaces de

Los wusuarios con discapacidades
motoras severas lograron tasas de

Cai et al. (2023) catiite dem anidk 46 BG entrada de texto un 29-60% més
bt d: rapidas, mejorando la eficiencia
sk ' comunicativa.

Neuroprétesis que traducen b p_a::;n;e 460, HLA recuperf&. s

Harrell et al. (2024) sefiales cerebrales en habla o K IaDlar 60 U8 precition

mediante inteligencia artificial.

del 97%, mejorando significativamente
su interaccion social.

Dispositivos de

comunicacién alternativa y
aumentativa adaptados a
movimientos residuales.

ELA-Principado
(2022)

Los pacientes con ELA de bajos
recursos accedieron a medios para
expresar necesidades y sentimientos,
mejorando su autonomia.

Nota. Se puede observar en la tabla el resultado sistemdtico de estudios que hacen referencia a los
diferentes tipos de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién utilizados en el manejo

de la comunicacion en personas con esclerosis lateral amiotréfica, Sormoza (2024).
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Interpretacion de resultados

Los diferentes tipos de Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comunicacién (SAAC)
utilizados en el manejo de la comunicacion en personas con esclerosis lateral amiotrofica (ELA)
abarcan desde dispositivos de alta tecnologia hasta herramientas adaptativas, como lo demuestra
Brown et al. (2017), que los sintetizadores de voz y los sistemas controlados por movimientos
oculares son fundamentales para mantener una comunicacion efectiva en etapas avanzadas, por
otro lado, las interfaces cerebro-computadora (BCI) asistidas por cuidadores, como destacan
Ozawa et al. (2020), permiten la expresién de palabras incluso en pacientes con bloqueo completo,
facilitando la comunicacién basica.

En cuanto a D'Adamo et al. (2023), identifican los paradigmas BCI multimodales como
una solucién eficaz para mejorar la confiabilidad comunicativa en personas con ELA en transicién
de LIS (sindrome de enclaustramiento) a CLIS (estado completamente bloqueado), mientras que
Cai et al. (2023), demuestran que los modelos de lenguaje de gran escala pueden incrementar
significativamente la velocidad de entrada de texto en personas con discapacidades motoras
severas.

Mientras que para Harrell et al. (2024), aportan una innovacién clave al desarrollar
neuroprotesis basadas en inteligencia artificial que traducen sefiales cerebrales en habla con alta
precision, mejorando la interaccion social, por ultimo, el proyecto de Principado (2022), resalta la
importancia de dispositivos accesibles para movimientos residuales en poblaciones de bajos
recursos, promoviendo la autonomia en la comunicacion de sus necesidades y emociones,

consolidando que estos tipos des SAAC mejoran la comunicacién de los pacientes con ELA.
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4.2. Resultado del objetivo especifico 2

Tabla 2. Conocer la eficacia de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion en
mejorar la comunicacion y autonomia de las personas con esclerosis lateral amiotrdfica.

Autor/afio Eficacia de un SAAC Beneficios en la ELA

Dispositivos con seguimiento Permitieron mantener la interaccion social

Green et al. ocular muestran una precisién del y expresar necesidades, aumentando la
(2018) 95% en pacientes con movilidad calidad de vida en pacientes con ELA
limitada. avanzada.

Facilitaron la preservacion de la

Sistemas de voz digitalizada comunicacién personalizada,
Ball et al. (2019) adaptados a  usuarios con promoviendo la  independencia
progresion lenta de ELA. reduciendo la frustracién asociada con la
pérdida del habla.
Mejoraron significativamente la

Interfaces cerebro-computadora
Silva et al. (2020) combinadas con sintetizadores de
voz avanzados.

autonomia comunicativa de pacientes con
ELA, especialmente en etapas de bloqueo
completo.

Incrementaron la velocidad de

Perrin et al. el ou £ comunicacion escrita, ermitiendo
Aplicacion de SAAC portatiles con P

1 ‘ e expresar ide eja enos

13021) capacidad predictiva de palabras. . P T leyas St S
tiempo, con impacto positivo en la
autoestima del usuario.

” Sistemas de comunicacion tactiles Contribuyeron al mantenimiento de la

Smith et al.  iih § b - : ;

2022 adaptados a movimientos interaccion familiar y social, reduciendo

( ) residuales. sentimientos de aislamiento.

Permitieron una comunicacién mas
precisa en pacientes con ELA avanzada,
reduciendo errores y mejorando la
satisfaccion de los usuarios y cuidadores.

Uso de SAAC integrados con
Chan et al. (2023) inteligencia artificial para adaptar
vocabularios dindmicos.
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Sistemas basados en aplicaciones Promovieron la accesibilidad econémica y

Martinez et al. modviles accesibles para funcional de SAAC en pacientes con ELA
(2024) personalizar la interfaz segun de bajos recursos, optimizando su
habilidades. capacidad de comunicacién diaria.

Nota. Se puede observar en la tabla el resultado sistemético de estudios que hacen referencia a la
eficacia de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion en mejorar la comunicacién

y autonomia de las personas con esclerosis lateral amiotrofica, Sornoza (2024).

Interpretacion de resultados

La eficacia de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion (SAAC) en
personas con esclerosis lateral amiotréfica (ELA) se manifiesta en su capacidad para mejorar la
comunicacién y autonomia, especialmente en etapas avanzadas de la enfermedad, donde afirma
Green et al. (2018), que los dispositivos con seguimiento ocular tienen una precision del 95%,
permitiendo mantener la interaccion social y expresar necesidades, lo que mejora notablemente la
calidad de vida.

Por su parte, Ball et al. (2019), enfatizan que los sistemas de voz digitalizada no solo
preservan la comunicacién personalizada, sino que también promueven la independencia,
aliviando la frustracién asociada con la pérdida del habla, ademas Silva et al. (2020), destacan que
el impacto de las interfaces cerebro-computadora combinadas con sintetizadores de voz avanzados
incrementan significativamente la autonomia comunicativa, incluso en pacientes en estados de
bloqueo completo.

En cuanto a Perrin et al. (2021), muestran como los dispositivos portatiles con capacidad
predictiva de palabras aceleran la expresion escrita, facilitando ideas complejas en menos tiempo

y elevando la autoestima del usuario, mientras que para Smith et al. (2022), resalta que los sistemas
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tactiles adaptados a movimientos residuales reducen el aislamiento social al mantener la
interaccion con familiares.

Por ultimo, Chan et al. (2023), evidencian que la integracién de inteligencia artificial en
vocabularios dindmicos mejora la precisién comunicativa y la satisfaccién de usuarios y
cuidadores, y Martinez et al. (2024), subrayan la importancia de aplicaciones méviles accesibles,

que optimizan la comunicacién diaria de pacientes con limitaciones econémicas, haciendo de los

SAAC una herramienta inclusiva y funcional para la autonomia en la ELA.

4.3. Resultado del objetivo especifico 3

Tabla 3. Investigar la intervencion que realizan los fonoaudiélogos en la aplicacion de los
sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién para mejorar en personas con esclerosis
lateral amiotrdfica la capacidad de hablar y comunicarse.

Autor/aiio .k T El SAAC para mejorar la ELA en
Intervencion fonoaudiolégica para Ui oanactidid de hatiae
la aplicacién de un SAAC P ¥
comunicarse
Reduccion de frustracion

Evaluacio6n inicial del habla y ajuste

; e , .. comunicativa y mantenimiento de la
Brown et al. (2016) de dispositivos basados en sintesis y

expresion emocional, facilitando la

de voz personalizada. : i ;
interaccion social.
Capacitacion del paciente en el uso Incremento en la efectividad
Galiatsatos etal.  de SAAC con dispositivos portatiles comunicativa, especialmente en

(2017)

y adaptaciones segiin progresion de
la enfermedad.

entornos domeésticos, mejorando la
autonomia.

Jones et al. (2018)

Uso de ejercicios orofaciales para
optimizar la funcién residual antes
de la implementacion de un SAAC
avanzado.

Mejora la transicién del habla
natural al uso de dispositivos,
asegurando mayor comprensién por
parte de los interlocutores.

Pérez et al. (2020)

Capacitacion al entorno familiar en
la integracion de SAAC basados en
aplicaciones mdviles interactivas.

Mayor aceptacion del dispositivo y
mejora en la dindmica comunicativa
del paciente con cuidadores y
familiares.
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Thomsen et
(2021)

Aplicacion de programas de

al. entrenamiento intensivo para la

personalizaciéon de vocabulario en
dispositivos SAAC.

Aumento de la fluidez comunicativa
al reducir el tiempo necesario para
expresar mensajes complejos.

Lee et al. (2022)

Monitoreo continuo de
fonoaudidlogos para ajustar las
configuraciones de un SAAC segin
las necesidades del usuario.

Logro de una comunicacién mas
adaptativa en diferentes contextos,
optimizando la interaccion en etapas
avanzadas de la ELA.

Nota. Se puede observar en la tabla el resultado sistematico de estudios que hacen referencia a la
intervencién que realizan los fonoaudiélogos en la aplicacién de los sistemas alternativos y

aumentativos de comunicacién para mejorar en personas con esclerosis lateral amiotréfica la
capacidad de hablar y comunicarse, Sornoza (2024).

Interpretacion de resultados

Se logro evidenciar que la intervencién fonoaudiolégica en la implementacion de sistemas
alternativos y aumentativos de comunicacion (SAAC) en personas con esclerosis lateral
amiotrofica (ELA) resulta esencial para optimizar la capacidad de hablar y comunicarse, como los
describe Brown et al. (2016), enfatizando la importancia de la evaluacién inicial y el ajuste de
dispositivos personalizados, lo que contribuye a mantener la expresién emocional y reducir la
frustraciéon comunicativa, mientras que Galiatsatos et al. (2017), resaltan que la intervencién de
profesionales para el uso de dispositivos portatiles y su adaptacion progresiva incrementan la
efectividad comunicativa, mejorando la autonomia en entornos domeésticos.

Concurrentemente, Jones et al. (2018), sugieren que los ejercicios orofaciales previos a la
implementacion de SAAC avanzados aseguran una transicion mas fluida del habla natural a
dispositivos, mejorando la comprensién por parte de los interlocutores, y desde el rol de los
fonoaudiélogos también se extiende a la integracion del entorno familiar y la personalizacién

continua del dispositivo, donde Pérez et al. (2020), destacan que la capacitacién a los cuidadores
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en el uso de aplicaciones mdviles interactivas facilita la aceptacién del SAAC y fortalece las

dindmicas comunicativas del paciente con sus allegados.

Por otro lado, Thomsen et al. (2021), subrayan la efectividad de programas intensivos de
personalizacion de vocabulario, los cuales aumentan la fluidez comunicativa al simplificar la
expresion de mensajes complejos, y para Lee et al. (2022), resaltan que el monitoreo continuo por
parte de los fonoaudiélogos, lo que permite ajustar configuraciones segin las necesidades

cambiantes del usuario, optimizando la comunicacién incluso en etapas avanzadas de la

enfermedad.

4.4. Resultado Global del proyecto segiin el objetivo general

Describir como la aplicacion de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion

influyen en la capacidad de hablar y comunicarse en la esclerosis lateral amiotréfica.

Tabla 4. Dificultades en la capacidad de hablar y comunicarse en la ELA

Autor Tipo de estudio Dificultades en la Influencia en la aplicacion de
capacidad de hablary un
comunicarse en la ELA SAAC
Los pacientes enfrentan Los SAAC basados en tableros
’ lentitud en el habla y de simbolos facilitan la
Tamayo et al. Estudio dificultad icacion basi
b s ificultad para expresar comunicacion basica en
(2017) descriptivo ideas completas. pacientes con pérdida severa
del habla.

> ; Los SAAC electronicos con
La disartria severa reduce

Chartier et al. Revisién b IntalTothilidas el binkly  UUCtBSIU e V2

(Q018)  sistemitica  enmisdel 0% delos PN EMAAL
casos de ELA avanzada.

reducen el aislamiento social.
La fatiga vocal afecta la Los SAAC portatiles con

Lee et al. - participacion en opciones tactiles incrementan
Ensayo clinico : S
(2019) conversaciones la eficiencia y reducen el
prolongadas. esfuerzo comunicativo.
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La incomodidad

La implementacion temprana de
SAAC fomenta una transicion

Soto et al. Estudio emocional dificulta el uso  mas efectiva, reduciendo
(2021) exploratorio del habla residual en barreras emocionales y
interacciones sociales. mejorando la aceptacion del
dispositivo.
La coordinacién motora Los dispositivos controlados
Changetal. Bstudio ﬁr.lal lim_i'tada corflplica la  por seguimiento ocula.r se
(2022) experismental utlllzac_lon 'de métodos de desl.;acan por su ef.icaclzla en
comunicacion pacientes con limitaciones
tradicionales. motoras severas.

Los SAAC con acceso a redes
sociales promueven la
autonomia comunicativa y la
integracion social incluso en
pacientes sin habla funcional.
Nota. Se puede observar en la tabla el resultado sistematico de estudios que hacen referencia a la

La pérdida total del habla
genera dependencia
absoluta de cuidadores
para la comunicacién.

Martinez et al. Estudio
(2023)

cualitativo

aplicacion de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién influyen en la capacidad

de hablar y comunicarse en la esclerosis lateral amiotréfica, Sornoza (2024).

Interpretacién de resultados

Se constatd que la aplicacion de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién
(SAAC) tiene un impacto significativo en la mejora de la capacidad de hablar y comunicarse en
personas con esclerosis lateral amiotréfica (ELA), como lo muestra Tamayo et al. (2017), quienes
destacan que los tableros de simbolos facilitan la comunicacién basica en pacientes con pérdida
severa del habla, mientras que Chartier et al. (2018), sefialan cémo los dispositivos con
sintetizacién de voz personalizada ayudan a preservar la individualidad y reducir el aislamiento

social.

En cuanto a Lee et al. (2019), enfatiza que los SAAC portatiles con opciones téctiles no
solo incrementan la eficiencia comunicativa, sino que también reducen el esfuerzo fisico y vocal,

especialmente en etapas avanzadas de la enfermedad, por otro lado, la implementacién de SAAC
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no solo mitiga las dificultades fisicas, sino también las emocionales y sociales, sin embargo Soto
et al. (2021), resaltan que una introduccién temprana de estos sistemas facilita la transicion del uso
del habla residual, ayudando a superar barreras emocionales y promoviendo la aceptacién del

dispositivo.

En casos mas complejos, como los descritos por Chang et al. (2022), los dispositivos con
seguimiento ocular ofrecen soluciones efectivas para pacientes con severas limitaciones motoras,
mientras que para Martinez et al. (2023), subrayan el valor de los SAAC integrados a redes sociales
para fomentar la autonomia y la integracién social, demostrando que estos sistemas son

herramientas indispensables en el manejo integral de la ELA.
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5. DISCUSION

5.1. Discusién de los resultados

Los resultados basados en el cumplimiento del objetivo especifico uno, muestra que los
Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comunicacién (SAAC) para personas con esclerosis
lateral amiotréfica (ELA) se han diversificado ampliamente, abarcando desde tecnologias basicas
como tableros de simbolos hasta dispositivos de alta tecnologia controlados por movimientos
oculares, sefiales cerebrales o inteligencia artificial, permitiendo a los pacientes mantener la

interaccidn social, expresar necesidades y emociones, y participar en actividades cotidianas,

incluso en etapas avanzadas de la enfermedad.

En cuanto a estudios como el de Cai et al. (2023) destacan que los modelos de lenguaje de
gran escala optimizan la velocidad de entrada de texto, siendo ideales para pacientes con
discapacidades motoras severas, y en contraposicion Harrell et al. (2024), argumentan que las
neuroprotesis basadas en inteligencia artificial, aunque prometedoras, enfrentan limitaciones
relacionadas con el acceso econdmico y la complejidad técnica, lo que restringe su uso en
poblaciones vulnerables, mostrando discrepancias que reflejan la necesidad de un balance entre
innovacién tecnolégica y accesibilidad, priorizando herramientas que se adapten tanto a las

capacidades del paciente como a su contexto socioeconémico.

Se llegd a determinar que los SAAC representan una herramienta imprescindible para
abordar las necesidades comunicativas de personas con ELA, no obstante, su implementacion no
solo debe centrarse en la tecnologia, sino también en una intervencién personalizada que valore el

contexto cultural, emocional y socioecondmico del paciente.
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Con base al cumplimiento del objetivo especifico dos, se conoce que los sistemas
alternativos y aumentativos de comunicacién (SAAC) han demostrado ser eficaces en la mejora
de la comunicacién y autonomia de personas con esclerosis lateral amiotréfica (ELA),
especialmente en las fases més avanzadas de la enfermedad, donde diversos tipos de dispositivos,
como los controlados por seguimiento ocular, las interfaces cerebro-computadora y los sistemas
de voz digitalizada, han sido fundamentales para mantener la interaccion social y permitir la
expresion de necesidades, lo que contribuye significativamente a mejorar la calidad de vida de los

pacientes.

En consecuencia, basado en estudios como el de Smith et al. (2022), destacan como los
sistemas tictiles adaptados a los movimientos residuales de los pacientes han reducido el
aislamiento social y han mejorado la interaccién con los cuidadores; en cuanto a Perrin et al.
(2021), sefialan que, aunque los dispositivos portatiles con capacidad predictiva de palabras son
eficientes, la adaptacion a estas herramientas depende en gran medida de la habilidad del paciente
para interactuar con las interfaces tecnoldgicas, lo cual puede ser un desafio para aquellos con

limitaciones motoras severas.

Ante lo expuesto es crucial que la intervencién con SAAC no solo se enfoque en la
tecnologia en si, sino también en un proceso de adaptacién que considere las capacidades
cognitivas, fisicas y emocionales del paciente, donde profesionales fonoaudiélogos desempefian
un papel esencial en la seleccion y personalizacion de los dispositivos, asegurando que estos sean

funcionales y accesibles de acuerdo con el grado de afectacion del paciente.

Por ultimo basado en los resultados bajo el cumplimiento del objetivo especifico tres, se

pudo conocer que la intervencién fonoaudiolégica en la implementacién de sistemas altenativos
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y aumentativos de comunicaciéon (SAAC) es fundamental para mejorar la capacidad de hablar y
comunicarse en personas con esclerosis lateral amiotréfica (ELA), considerando que el proceso
comienza con una evaluacién detallada y el ajuste de dispositivos personalizados que permiten a
los pacientes mantener la expresién emocional y reducir la frustracion, ademas de la capacitacion
progresiva en el uso de dispositivos portitiles incrementa la efectividad comunicativa, mientras
que la personalizacion continua y la integracion de los cuidadores en el proceso son esenciales para

garantizar la aceptacién y funcionalidad de los SAAC.

A pesar de los beneficios documentados de la intervencion fonoaudioldgica, dos estudios
recientes muestran diferencias en la efectividad de las estrategias implementadas, por un lado,
Galiatsatos et al. (2017) y Pérez et al. (2020), destacan la importancia de la capacitacion de los
cuidadores y la adaptacion gradual de los dispositivos, considerando que este enfoque mejora
significativamente la autonomia y la integracién social del paciente; sin embargo, Thomsen et al.
(2021) y Lee et al. (2022), plantean que la personalizacién de vocabulario y los ajustes continuos
son factores clave para la fluidez comunicativa, lo que podria sugerir que un enfoque mas intensivo
en la modificacién y simplificacién de los mensajes resulta mas eficaz en ciertos casos,

particularmente en etapas avanzadas de la ELA.

Se pudo conocer que la intervencion en la implementacion de SAAC debe ser holistica y
personalizada, siendo fundamental reconocer que cada paciente con ELA tiene una trayectoria
clinica tnica y, por lo tanto, los enfoques deben adaptarse a sus capacidades fisicas y cognitivas,
que desde la combinacion de estrategias como la capacitaciéon de cuidadores, la adaptacién
progresiva de los dispositivos y la personalizacién continua del vocabulario garantiza una

intervencion integral, donde el fonoaudi6logo desempeifia un rol crucial en guiar a los pacientes y
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a sus familias a través de este proceso, asegurando que las herramientas tecnologicas no solo sean

eficaces, sino que también favorezcan el bienestar emocional y social del paciente.
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6. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

6.1, Conclusiones

Se pudo concluir que en el manejo de la comunicacion en personas con esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), se implementa el uso de sistemas tecnolégicos que han demostrado ser
esenciales, debido a su estado por ELA el uso de dispositivos como sintetizadores de voz hasta las
interfaces cerebro-computadora, han permitido una mejora significativa en la calidad de vida de
los pacientes, incluso en las etapas mas avanzadas de la enfermedad, como también la integracion
de tecnologias emergentes, como modelos de lenguaje y neuroprétesis basadas en inteligencia

artificial para optimizar la velocidad de comunicacién y la interaccion social.

Se pudo conocer que los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién han
demostrado ser altamente eficaces para mejorar la comunicacién y la autonomia de las personas
con esclerosis lateral amiotrofica, particularmente en las etapas mas avanzadas de la enfermedad,
donde se utilizan dispositivos como los de seguimiento ocular, los sistemas de voz digitalizada y
las interfaces cerebro-computadora han permitido mantener la interaccién social y la expresion de

necesidades, contribuyendo significativamente a mantener una autonomia en este tipo de pacientes.

En conclusion la intervencién por profesionales en fonoaudiologia, basado en el uso
sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion, juega un papel crucial en la mejora de la
capacidad de hablar y comunicarse en personas con esclerosis lateral amiotrofica (ELA),
realizando en primera instancia una evaluacion inicial del ajuste de dispositivos personalizados, y
la capacitacion continua tanto a los pacientes como a los cuidadores para mantener el uso de estos
sistemas, siendo clave para optimizar la eficacia comunicativa, especialmente en etapas avanzadas

de la enfermedad, permitiendo el desarrollo del vocabulario y el monitoreo constante mediante
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dispositivos garantizando que las necesidades comunicativas se mantengan cubiertas a lo largo del

tiempo.
6.2. Recomendaciones

Se recomienda estar actualizados sobre los avances tecnolégicos de los SAAC, que deben
ser adaptados a las necesidades individuales de cada paciente, para la integracion activa de los
familiares y cuidadores en el proceso de capacitacion y adaptacién, con el fin de garantizar una

utilizacién eficaz de los dispositivos y promover la autonomia comunicativa de los pacientes.

Es fundamental seguir fomentando la integracién de los SAAC en el tratamiento de
personas con ELA, asegurando una personalizacién adecuada de los dispositivos segin las
capacidades y necesidades individuales de cada paciente, debiendo trabajar de manera colaborativa
con los cuidadores y familiares en la capacitacién para el uso de estos dispositivos, para fortalecer

la comunicacion y la independencia de los pacientes en su entorno cotidiano.

Se recomienda impulsar la personalizacion y adaptacion continua de los SAAC,
considerando las particularidades de cada paciente con ELA, desde la intervencién directa de
fonoaudidlogos que trabajen en estrecha colaboracion con los cuidadores, mediante una
capacitacion constante que favorezca una comunicacion fluida y efectiva, con el monitoreo regular
de los dispositivos y la evaluacion continua de los avances y ajustes necesarios para maximizar la

capacidad de hablar y comunicarse del paciente y mejorar su calidad de vida.
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Anexo 2. Matriz de Sistematizacion de Estudios

Tabla 7. Articulos que se emplearon dentro de la sistematizacién
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N° BASE DE TITULO DE AUTOR Y ANO DISENO DE LUGAR DE HALLAZGO/APORTE/IMPACTO
DATOS/REVISTAS ARTICULO DE DE INVESTIGACION PROCEDENCIA
INVESTIGACION PUBLICACION

I RUC Sistemas aumentativos y Alcocer et al. Investigacion de Espafia Para la correcta eleccion de un sistema es preciso tener
REPOSITORIO alternativos de (2012) intervencion en cuenta las caracteristicas del usuario, tanto presentes
UNIVERSIDAD comunicacion en las como potenciales, a nivel oral, motor, cognitivo, etc.
CORUNA personas con Ademis, el hecho de tener unos objetivos claros respecto
discapacidad. al desarrollo cumricular, del lenguaje y de la
comunicacién en general, facilitard enormemente el

Proceso.

2 Taylor & Francis Una encuesta sobre la Alsari et al. (2020) Encuesta Arabia Saudita Aunque numerosos usuarios de CAA pudieron obtener
concienciacion, la dispositivos de CAA, identificaron barreras como la
accesibilidad y la falta de concienciacion suficiente sobre la importancia,
financiacion de los los gastos asociados, las limitaciones de financiacién y

servicios y dispositives de la falta de arabizacion de los dispositivos de CAA.
comunicacion
aumentativa y alternativa
en Arabia Saudi.
3 MDPI Percepciones y Berenguer et al. Revision sistemdtica y Espaiia Los hallazgos sugieren la necesidad de mds servicios que
experiencias de los padres (2022) meta sintesis cualitativa. apoyen a los nifios con déficits complejos de
con ¢l uso de la comunicacion en diferentes entornos, programas
comunicacion escolares mas inclusives (que promuevan un
aumentativa/alternativa compromiso significativo con los compaiieros), un uso
por parte de sus hijos: una mas funcional de los sistemas de CAA en situaciones del
revision sistematica y mundo real y apoyo de servicios durante un periodo de
metasintesis cualitativa. tiempo prolongado.
4 ACM Desafios y oportunidades Bircanin et al. Investigacion de Australia Las bases para un marco de disefio que debe tener en
en el uso de tecnologias (2019) Intervencion cuenta para la aplicacion de un SAAC a) el estado
de comunicacion

aumentativa y alternativa
(CAA): consideraciones

de disefio para adultos con
discapacidades graves.

cultural actual de la CAA, b) el modelado del uso de la
CAA, c) la creacién de entomnos ficiles de usar para la
CAA, y d) la personalizacion de los dispositivos
dedicados a la CAA y el potencial de alternativas
tangibles (de tecnologia media) a la CAA.
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5 Revista de Estudios e Reseiia del libro: Cabello-Luque Reseiia de libro Esparia Se destaca que todos los principios, estrategias y
Investigacién en Comunicacion simboélica: (2020) programas que aparecen (tanto de evaluacién como de
Psicologia y Educacion Comunicacion intervencion) estan actualizados, se basan en buenas
aumentativa y alternativa. précticas y en las mejores evidencias, y se describen de
manera muy detallada, pero al mismo tiempo clara y
accesible, facilitando por tanto que puedan ser aplicados
por los profesionales en su labor clinica
6 Revista de Desarrollo de un nuevo Caligari et al. Investigacion de Italia Un nuevo sensor de conmutacién puede permitir a
Neuroingenieria y interruptor mecénico de (2019) intervencion PwALS utilizar sus ayudas de comunicacion durante un
Rehabilitacion alta sensibilidad para el tiempo prolongad?._inciuso en la fase avanzada de la
acoest a Tcommesoisn enfermedad. Es facil _de usar, ﬁat?le y‘barat_o., lo que
aumentativa y alterativa representa una alternativa intermedia a dispositivos mas
sofisticados y costosos.
en personas con
esclerosis lateral
amiotrofica.
7 Sciencedirect La esclerosis lateral Castro- Estudio observacional Espaiia La esclerosis lateral amiotréfica (ELA), sigue siendo una
amiotrofica (ELA) desde Rodriguez et al. enfermedad sin tratamiento curativo en la actualidad y
la Atencién Primaria. (2021) con un alto grado de incapacidad y dependencia.
Epidemiologia y Conocer las caracteristicas de estos pacientes tiene
caracteristicas clinico- interés en la prdctica clinica diaria de Atenci6n Primaria,
asistenciales. asi como la identificacion en los programas de
cronicidad e inclusibn en programas de atencion
domiciliaria. La atencion centrada en una unidad
multidisciplinar hospitalaria de estos pacientes mejora la
calidad de vida y la supervivencia.
8 Revista de Ciencias Esclerosis lateral Da Paixido Caso clinico Brasil Se describe en la literatura casos de pacientes con
Meédicas y Biolégicas amiotrofica tras Rodrigues et al. esclerosis lateral amiotrofica, diagnosticados antes de la
; P (2024) pandemia, y que, tras tener COVID-19, evolucionaron
infeccién por SArs- con empeoramiento progresivo y rapido de los sintomas
CoV-2. neurolégicos. Después de revisar la literatura, no se

identificd ninguna descripcion de un caso similar. Se
describen teorias sobre la inmunomodulacion del SARS-
CoV-2 asi como la neuropatogenia que pueden explicar
el caso de esclerosis lateral amiotrofica tras la infeccién
viral por SARS-CoV-2.
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" La revisién revelé asociaciones positivas entre la CAA

asistida y sin ayuda, la adquisicion de vocabulario y la
comprension de simbolos. Las intervenciones de CAA
pueden tener mérito para el desarrollo de habilidades
lingfiisticas receptivas en niflos con discapacidades del
desarrollo. Se destacan las brechas especificas en
relacion con la CAA sin ayuda, las estrategias de entrada
aumentada asistida, el desarrollo morfolégico y
sintdctico y la comprension del discurso.

Las actividades de investigacion en curso de CAA de alta
tecnologia sc¢ han consolidado en cuanto a sus
modalidades de detecciéon para incluir los trabajos
convencionales de CAA y van mas alld de los sistemas
existentes actuales para abordar las necesidades de las
personas con discapacidad del habla. Con base en este
punto, la revision enfatiza que la fuente de sefial juega
un papel vital para comprender bien lo que adquieren los
dispositivos de CAA flexibles. Se podria prever el
potencial de los sistemas de CAA de alta tecnologia para
ayudar a la expansion de las herramientas actuales mas
alld de sus aplicaciones actuales para incluir una mejor
participacion del usuario y medios de comunicacion

_avanzados y sin restricciones.
Actualmente no existe un enfoque uniforme en cuanto a
la indicacion, el momento y los métodos especificos a
utilizar en la evaluacion de la disfagia en pacientes con
ELA entre los SLP. Se necesitan mds investigaciones
para ayudar en el desarrollo de recomendaciones de
guias definitivas para esta poblacién.

En el andlisis realizado se observa que los terapeutas del
lenguaje utilizan los sistemas de comunicacion como
una herramienta para estimular el lenguaje en todos los
diagnésticos dando mayor relevancia en los diagnosticos
de dificultades del lenguaje secundarios a otros
diagnosticos.
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13 EsTuSalud Esclerosis lateral Niebla-Gomez et al. Revisidn bibliografica Cuba El manejo de la esclerosis lateral amiotréfica incluye
amiotréfica: actualizacién (2022) terapias de orden farmacolégico y no farmacologico,
sobre el manejo de la dentro de las cuales se incluyen: el manejo sintomitico
enfermedad. y nutricional, soporte ventilatorio, rehabilitacion fisica,
uso de firmacos como el riluzole y el edaravone,
utilizacion de células madre y elementos celulares como
los astrocitos, terapias génicas y tratamientos naturales.
De todos ellos, se destaca lautilizacion del riluzole como
farmaco de primera linea por demostrados efectos
beneficiosos.
14 ASHAWIRE Efecto de la tecnologia de Laubscher et al. Diseiio de caso tnico y Estados Unidos Los seis participantes con TEA demostraron un aumento
comunicacion (2022) sonda multiple en el nimero de tumos en los que demostraron al menos
aumentativa y altemativa un acto de comunicacion simbolica después de la
de video en la intervencién, Aunque un participante demostrd
comunicacién durante el variabilidad en el rendimiento inicial, lo que Es dificil
juego con sacar conclusiones. Los resultados proporcionan
compaiieros para nifios evidencia preliminar de que la instruccién con video, la
con trastorno del espectro tecnologia AAC puede apoyar la comunicacién de los
autista. nifios con TEA durante el juego interacciones con los
compaiieros.
15 ScienceDirect CommBo: Modernizando Laxmidas et al. Estados Unidos En dos estudios, los participantes objetivo y no objetivo
la Comunicacién (2021) evaluaron CommBo en términos de funcionalidad y
Aumentativa y facilidad de uso, y los resultados mostraron beneficios
Alternativa. significativos del sistema. resultados mostraron
beneficios significativos del sistema.
16 SciELO Repercusiones de las Leite et al. (2021) Estudio transversal y un Brasil Las dificultades del lenguaje no se reportaron con
dificultades del lenguaje enfoque cualitativo frecuencia, a pesar de la observacion de interacciones
en personas con esclerosis restringidas y sociales. Estos hallazgos mostraron los
lateral amiotréfica el impactos negativos en la calidad de vida de los
impacto en sus vidas y en individuos y en la de sus familiares y cuidadores, que
sus cuidadores. son vividos como angustia.
17 Revistas de Dianas Farmacos multidianaen el  Lezana et al. (2019) Disefio cuantitativo Espafa Los resultados obtenidos han mostrado sinergia en los
Terapéutica posible tratamiento de la tratamientos y validan la utilizacion de férmacos
esclerosis lateral multidiana en patologias complejas como la ELA.
amiotrofica.
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18 Taylor & Francis Desafios y oportunidades Light et al. Disefio cualitativo Estados Unidos El alcance y las opciones de comunicacion dentro de la
en la comunicacién (2019) sociedad han aumentado sustancialmente para incluir
aumentativa y una amplia gama de medios digitales y sociales. Las
altemativa: investigacion personas con necesidades complejas de comunicacién
y desarrollo tecnolégico tienen mayores expectativas de participacion y
para mejorar la compromiso en una amplia gama de entomnos:
comunicacion y la educacién, empleo, familia, atencién médica y vida
participacion de personas comunitaria. A pesar de estos avances, siguen existiendo
con necesidades de desafios criticos que deben abordarse.
comunicacién complejas.
19 Revista Electronica Comunicacion alternativa De Andrade de Estudio transversal con Brasil El uso de dispositivos y la evaluacion clinica y funcional
Acervo Satde y evolucién clinico- Lima et al. enfoque cuantitativo de los pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica es de
funcional de pacientes (2023) suma importancia, ya que su uso puede proporcionar una
con Esclerosis Lateral mayor calidad de vida, asi como dirigir mejor el
Amiotrofica. tratamiento y seguimiento del paciente.
20 Karger Esclerosis lateral Logroscino, G., Disefio cualitativo Italia Todas estas nuevas iniciativas de dreas desatendidas
amiotrofica & Piccininni, M. pueden mejorar la calidad de la estimacién de medidas
Epidemiologia (2019) descriptivas (incidencia y prevalencia) y consecuencias
descriptiva: el origen de la de la enfermedad (AVAD) en iniciativas mas generales
diferencia geogréfica. como el proyecto GBD.

21 Pubmed La comunicacion Maresca G et al. Disefio cualitativo Estados Unidos El estudio ha demostrado la utilidad de las ayudas de
aumentativa y alternativa (2019) CAA también en las primeras etapas de la enfermedad
mejora la calidad de vida en pacientes con ELA que presentan disartria. La CAA-
en las primeras etapas de T puede actuar como un puente entre las fases inicial y

la esclerosis lateral posteriores de la enfermedad, cuando los pacientes
amiotréfica, necesitan utilizar ayudas de alta tecnologia, incluido un
dispositivo de comunicacion de seguimiento ocular.

22 SageJoumnals Evaluacion de la McKelvey et al. Estudio cualitativo Estados Unidos La evaluacién de la CAA es una tarea compleja y

comunicacién (2021) fenomenolégico comprender los comportamientos de los especialistas,
aumentativa y altemativa como se describe en este articulo, puede ser un primer
en adultos paso para ayudar a los terapeutas del habla y el lenguaje
con esclerosis lateral de medicina general a completar las evaluaciones de
amiotréfica: resultados de CAA para personas con ELA con mayor confianza y
entrevistas comodidad.
semiestructuradas.

23 Taylor & Francis Prevalencia de la Mebhta et al. Cuantitativa Estados Unidos La ELA fue mas comtin entre los blancos, los hombres y

esclerosis lateral (2021) las personas de 60 a 69 afios.

amiotrofica (ELA),
Estados Unidos, 2016.
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24 LATAM Revista Acercamiento diddctico al Picazo et al. Paradigma constructivista Ecuador La aplicacion del recurso didictico Libro de
Latinoamericana De libro de Comunicacién (2023) con un enfoque Comunicacién Alternativa y Aumentativa, contribuye de
Ciencias Sociales Y aumentativa y alternativa cualitativo y alcance manera significativa al desarrollo lingiiistico y social de

Humanidades. en el nivel de educacion descriptivo los nifios en el drea de la Educacion Inicial.
inicial.

25 Revista Brijjula Esclerosis lateral Cubides et al. Revision sistemitica Colombia Se encontrd alta frecuencia de patrones palmar y

amiotrofica y (2022) trirradio accesorios en interdigital y patrones en drea
dermatoglifia. Revisién tenar izquierda. Utilidad de la dermatoglifia para el
sistematica. diagnéstico precoz de ELA. Se encontré escasa
informacion sobre la relacion de ELA y dermatoglifia, se
debe investigar con tecnologia modema para la

recoleccion de huellas dactilares.

26 PAHO Clasificacién Estadistica Organizacién Cuantitativo Estados Unidos Destaca la importancia de los sistemas alternativos y

Internacional de Panamericana de la aumentativos de comunicacién para las personas con
Enfermedades y Salud (2016) esclerosis lateral amiotrofica, especialmente en las
Problemas etapas avanzadas de la enfermedad cuando la capacidad
Relacionados con la de hablar se ve comprometida, estimando que
Salud. Décima aproximadamente el 80% de las personas con esclerosis
Revision. Volumen 2. lateral amiotrofica requieren algin tipo de sistema
Manual de instrucciones. altemativo o aumentativo de comunicacion para
mantener una comunicacién efectiva a medida que

progresa la enfermedad.

27 Taylor & Francis Una encuesta reciente Peters et al. (2024) Encuesta, Transversal Estados Unidos Los encuestados utilizaron una amplia variedad de

sobre el uso de la
comunicacion
aumentativa y
altemativa y las
experiencias de
prestacion de servicios de
personas
con esclerosis lateral
amiotrofica en
los Estados Unidos.

métodos de comunicacion. Entre los encuestados que no
pudieron satisfacer sus necesidades de comunicacién
solo con el habla, el 84,6% utiliz6 métodos sin ayuda
(incluido el habla), el 52,3% utilizé la comunicacion
aumentativa y alternativa (CAA) de baja tecnologia y el
90,8% utilizd un dispositivo generador de voz.
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28 Journal of the Nuevas tecnologias y Pinto at al. (2020) Revision sistemdtica Italia La ELA es un modelo para seguir desarrollando la
neurological sciences Esclerosis telemedicina y las nuevas tecnologias, aceleradas por la
Lateral Amiotrofica: ;Qué pandemia de COVID-19. La telemedicina ya se ha
paso adelante apurado por implantado con éxito en algunos centros de ELA,
la pandemia de COVID- siendo factible, segura, con aspectos coste-beneficio
19?7 positivos. Las nuevas tecnologias que facilitan la
cornunicacion, la movilidad, la interaccion/control del
entorno y la evaluacion cognitiva ya estdn disponibles
enla ELA
29 Revista de Lenguaje, autismo y Reaiio, E. (2022). Articulo Cientifico Perti Las politicas educativas del Estado deberian incluir no
Investigaciones de la comunicacion solo la ensefianza de estos sistemas sino el acceso a los
Universidad Le Cordén ~ aumentativa alternativa. dispositivos mas adecuados para cada persona. Junto a
Bleu Equipo de Investigacién y ello, la educacién inclusiva deberia estar basada en un
Trabajo En Autismo paradigma de comunicacién multimodal que integre las
(EITA). diversas formas alternas a la oralidad.
30 ScienceDirect ¢Por qué degeneran las Riancho et al. Cualitativa Espafia Cada vez son mayores las evidencias que apoyan que la
motoneuronas? (2019) ELA no es una enfermedad sino un sindrome clinico que
(Actualizacién en la se caracteriza por una degeneracion de ambas MN y que
patogenia de la esclerosis comparte una sintomatologia clinica caracteristica.
lateral amiotrdfica?
31 SciELO-Brasil Pardmetros y tipos de Rodrigues et al. Rodrigues et al. (2023) Brasil La evaluacién de la disartria en la ELA se realiza
evaluacion de la disartria (2023) mediante diferentes procedimientos y con diversos
en la esclerosis lateral pardmetros de anilisis, especialmente mediante la
amiotrofica. evaluacién auditivo-perceptiva y del movimiento.
32 ReiDoCrea: Revista Percepcion docente sobre Segura Pérez, A. Revision Bibliografica Espaiia La herramienta disefiada cuenta con sustento teérico y,
Electronica de la inclusion del alumnado (2022) tras su futuro proceso de validacion, podria ser un
Investigacién Docencia usuario de instrumento 1til para evaluar la realidad educativa de
Creativa. Comunicacion estos alumnos. Su uso, junto con la recopilacioén de otro
Aumentativa y/o tipo de informacién, permitiri dar a conocer las
Alternativa: Disefio de un posibilidades de inclusion de los usuarios de CAA. Este
cuestionario sera un aspecto clave para promover su acceso,
participacion y aprendizaje.
33 Revista Habanera de Sobrevida en pacientes Serra et al. (2019) Investigacion descriptiva Cuba La mayor sobrevida desde el diagnéstico de la
Ciencias Médicas con Esclerosis Lateral y retrospectiva enfermedad estuvo en el grupo de 51 a 60 afios
Amiotrofica. alcanzando algunos hasta 10 afios. El promedio general

de sobrevida estuvo entre 2 y 5 afios. En los pacientes
con comorbilidades, antecedentes familiares y forma
bulbar, la sobrevida fue menor. La supervivencia al
evaluar la efectividad del tratamiento con Riluzol no fue
significativa.
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34 SageJoumals Eficacia de un novedoso Srinivasan et al. Estudio longitudinal India Los hallazgos del estudio piloto respaldan el uso del
sistema de comunicacion (2022) cuasiexperimental novedoso sistema de CAA Jellow Communicator,
aumentativa y altemnativa socioculturalmente adaptado, para enseiiar habilidades

para promover las de solicitud a nifios pequefios con TEA que usan
habilidades de solicitud multiples modalidades de comunicacién. Los estudios
en nifios pequefios con futuros deben replicar nuestros hallazgos con un grupo
trastomo del espectro mas grande de participantes utilizando un disefio de

autista en la India: un ensayo controlado aleatorizado.

estudio piloto.
35 Ciencia Latina Revista Esclerosis lateral Theran et al. (2022) Revisién bibliografica Colombia Los hallazgos permitieron identificar que una mejor
Cientifica amiotrofica, revisién categorizacion de los casos en funcién de los
Multidisciplinar epidemioldgica, clinica y mecanismos patogénicos permita terapias dirigidas con
terapéutica de una efectos beneficiosos en subgrupos seleccionados de ELA
catastrofica enfermedad y que la ELA se convierta en una afecci6n tratable en el
neurologica en términos futuro.
pronosticos,
36 BMC Neurologia Debate sobre el Van Eenennaam et Revision Bibliografica Estados Unidos La discusidn del prondstico del paciente debe adaptarse
pronostico personalizado al. (2020) a las necesidades individuales de informacion y al nivel
de la esclerosis lateral preferido de explicitud. Los pacientes deben tener la
amiotréfica: desarrollo de opcion de tener a su familia presente para brindar apoyo
una guia de emocional.
comunicacion.
37 Journal of Pediatric Percepciones de las West, P et al. (2023) Cualitativa Estados Unidos Los hallazgos destacaron los desafios y las demandas
Nursing familias con adolescentes asociados con la crianza de un adolescente utilizando un
que utilizan tecnologias dispositive de CAA, asi como los atributos, recursos,
de comunicacion percepciones y estrategias que contribuyeron o
aumentativas y dificultaron la adaptacién familiar.
alternativas: una
aproximacion cualitativa.
38 Journal of Neurology Variacion global en la Xu, L et al. (2020) Revision sistematica y China Los desafios més significativos que enfrentan las

prevalencia e incidencia
de la esclerosis lateral
amiotrofica: revision

sistemética y metanilisis.

metaanalisis.

personas con esclerosis lateral amiotréfica es la pérdida
de la capacidad de hablar y comunicarse de manera
efectiva debido a la debilidad muscular, lo que destaca
la necesidad de sistemas altemativos y aumentativos de
comunicacion para mejorar su calidad de vida.
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