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Introduccion y contexto del proyecto

La Aciduria Glutdarica tipo 1 (AG1) es una enfermedad metabdlica
hereditaria de cardcter minoritario que afecta la descomposicién de
ciertos aminodcidos. En muchos casos, sus secuelas neuroldgicas
conducen a importantes limitaciones motoras, cognitivas vy
comunicativas. Nifnos y niflas con AGI] pueden perder o no desarrollar
la capacidad del habla, viéndose privados de un derecho humano
fundamental: el derecho a la comunicacion.

Estas limitaciones, sumadas a la escasa informacion clinica y la falta
de acceso a servicios especializados en comunicacién aumentativa,
generan un aislamiento significativo tanto para la persona afectada
como para su entorno familiar.

La Asociacion Nacional Familias GA ha puesto en marcha el proyecto
"El derecho a la comunicacién cuando no hay voz" con el objetivo de
atender a esta necesidad urgente e ineludible: dotar a las familias de
herramientas, conocimientos y acompafamiento profesional para
implementar Sistemmas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion
(SAAC) adaptados a las necesidades complejas de sus hijos e hijas.




Descripcion del proyecto en esta segunda fase

Este programa ha sido disefado para ayudar directamente a 12
familias afectadas por AGl, mediante un proceso estructurado en
fases clave:

Fase 1: Valoracion individual Finalizada

Cada familia recibe una valoracidon personalizada, orientada a
identificar barreras motoras, cognitivas y contextuales. Esta
valoracion, realizada por profesionales de medicina, logopedia y
psicologia, permite seleccionar el SAAC de alta tecnologia mas
adecuado, como dispositivos con acceso mediante control ocular.

Fase 2: Formacion intensiva En curso

Gracias al apoyo de Laboratorios CINFA, en esta fase se han podido
desarrollar 36 sesiones de coordinacién y seguimiento para la
implementacién de la CAA, asi como un programa de capacitacion
para las familias equivalente a 50 horas de formacién, impartido por
profesionales con alto grado de experiencia en esta disciplina.

La formacién incluye:

e Dos cursos formativos para familias:
o Fundamentos de la CAA (15 h)
o Fundamentos del Lenguaje Natural Asistido (35 h)

e Modalidad virtual a través de la plataforma de AIfaSAAC, con:
o Exposiciones grabadas por las docentes
Videos y andlisis de casos reales
Registros y documentacion adicional
Referencias a articulos de investigacion relacionados con el
contenido del curso
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e Foro de debate con participacién de familias y profesionales para
resolver dudas y comentar experiencias

e Dos sesiones sincronas de 1,5 horas cada una (una al mes) para
resolver preguntas y comentarios. La asistencia es imprescindible

e Acceso al curso durante toda la fase del proyecto, permitiendo
revision de los contenidos sin limite de horario

e En caso de necesidad, se valorard la inclusién en otra formacion
presencial mds especifica sobre estadios muy emergentes de la
comunicacién, con duracién de 8 horas en dos dias consecutivos,
a cargo de una especialista en comunicacidon basal,
probablemente en Madrid

Participantes: padres, madres o tutores legales de los nifios/as y un
profesional vinculado al centro educativo o de atencién temprana,
con posibilidad de descuento para profesionales adicionales.

Fase 3: Acompafiamiento guiado

Durante seis meses, cada familia recibe sesiones mensuales
individuales y grupales de seguimiento con una profesional de
referencia, para guiar la implementacién efectiva del SAAC. Se
incluyen pautas, videograbaciones y evaluacion continua.

Fase 4: Coordinacion profesional

El proyecto contempla dos sesiones de coordinacion por familia con
profesionales del dmbito educativo o terapéutico, asegurando una
intervencidon interdisciplinar coherente y sostenible.




Resultados alcanzados

Gracias al apoyo de Laboratorios CINFA, el proyectose estd
ejecutando segun lo previsto, beneficiando directamente a 12
menores con necesidades complejas de comunicacidbn y a sus
familias. Entre los resultados principales destacan:

e 50 horas de formacion virtual completadas por las familias,

incluyendo:

o Fundamentos tedricos y metodolégicos de la Comunicacion
Aumentativa y Alternativa (CAA)

o Estrategias para implementar el Lenguaje Natural Asistido (LNA)

o Manejo de dispositivos de alta tecnologia adaptados a cada
menor

o Andlisis de casos reales, registros y planificacion de actividades
comunicativas

o Acceso a articulos de investigacién y  recursos
complementarios para profundizar conocimientos

» 36 sesiones de coordinacion y seguimiento que han permitido:

o Integrar de manera coherente los aprendizajes tebricos con la
practica diaria

o Resolver dudas especificas sobre la implementacion de los
SAAC

o Garantizar la colaboracién activa entre familias y profesionales
de distintos dmbitos (educativo, terapéutico y sanitario)

o Ajustar la intervencién a necesidades emergentes de
comunicacién, incluyendo estrategias para estimular la
interaccién funcional y la participaciéon social de los nifios/as

e Inicio del acompafamiento mensual con planificacién
individualizada, revision de objetivos y ajustes de estrategias
segun evolucién del menor

e Participacion activa de mas de 30 interlocutores (padres, madres,
docentes y terapeutas), fortaleciendo la red de apoyo vy
promoviendo la transferencia de conocimientos entre familias




Resultados alcanzados

e Impacto en la autonomia, autoestima y calidad de vida de los
nifos/as, reflejado en:
o Mayor participacién en entornos escolares, familiares y sociales
o Mejora de habilidades comunicativas funcionales y adaptadas
a cada menor
o Reduccién del aislamiento familiar mediante prdcticas
compartidas y comunidades de aprendizaje

e Sensibilizacion de profesionales sobre la importancia de
garantizar el derecho a la comunicacidon y su implementacién
mediante estrategias de CAA y LNA, fomentando un enfoque
interdisciplinar y sostenible

En conjunto, estos resultados demuestran que el proyecto no solo
proporciona herramientas técnicas y conocimiento, sino que permite
aplicarlas de manera efectiva, generando cambios tangibles en la
comunicacioén de los nifios/as y en la confianza de las familias para
acompanarlos.

Presupuesto y justificacion econémica

La aportacién de 2.500 euros otorgada por CINFA ha permitido cubrir
especificamente:
e 36 sesiones de coordinacidbn 'y seguimiento para la
implementacién de la CAA
e Formacion completa para 12 familias (50 h virtuales)
El resto de la financiacién ha sido cubierto mediante fondos propios y
colaboraciones con profesionales.

DESCRIPCION CANTIDAD PRECIO UNITARIO IMPUESTOS IMPORTE

Sesiones de coordinacion y seguimiento para la 36,00 Unidades 70,00 252000 €
implementacidon de la CAA




Conclusiones

Este proyecto ha sido una experiencia transformadora para las
familias participantes, al dotarlas de herramientas tangibles vy
acompafamiento experto para hacer efectivo el derecho a la
comunicacién de sus hijos e hijas.

Agradecemos profundamente la confianza y el respaldo de CINFA, que
ha permitido impulsar una intervencién urgente, innovadora vy
centrada en las personas. La Asociacién Nacional Familias GA seguird
trabajando para dar continuidad al programa, ampliar el nGmero de
familias beneficiaodas y defender el acceso universal a una
comunicacién digna, funcional y humana.

Contacto para mas informacién o colaboraciones:
Asociacién Nacional Faomilias GA
correofamiliagal@gmail.com




