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EL RECONOCIMIENTO DE LA COMUNICACION

AUMENTATIVA'Y ALTERNATIVA

Un avance esencial a la inclusion social
de las personas con paralisis cerebral

1.

¢Qué es la paralisis cerebral?

La pardlisis cerebral es una pluridiscapacidad causada por En el mundo hay 17
una lesién en el cerebro producida antes de que su desa- millones de personas

rrollo y maduracion sean completos. La lesién que causa paralisis L
con paralisis cerebral

y en Esparia viven
120.000 personas con

cerebral puede ocurrir antes de nacer, en el momento del parto,
o tras el nacimiento y hasta los 3 afios. Se trata de una pluridisca-
pacidad de base fisica. Esto significa que todas las personas con
parélisis cerebral tienen dificultades en la movilidad, el control, la paralisis cerebral.
coordinacion y el tono muscular, la postura y el equilibrio.

Ademas, a esa base comun y de forma singular a cada persona con paralisis cerebral, se pueden
asociar otras circunstancias. 1 de cada 2 tiene discapacidad intelectual, 1 de cada 4 carece de comu-
nicacién oral, 1 de cada 3 personas con paralisis cerebral es incapaz de caminar, 3 de cada 4 experi-
mentan dolor, 1 de cada 4 presenta conductas disruptivas y 1 de cada 10 tiene discapacidad visual.
Asi pues, en cada persona con paralisis cerebral se combinan, de forma particular e individualizada,
dos o varias situaciones de discapacidad. De este modo, cada persona con paralisis cerebral es Unica
e irrepetible, dando lugar a una heterogeneidad de perfiles de personas con paralisis cerebral.!

En todo caso, y como consecuencia de su situacion de pluridiscapacidad, las personas con paralisis
cerebral presentan también una situacion de dependencia. Casi el 80% de las personas con pa-
ralisis cerebral y otras discapacidades afines tienen grandes necesidades de apoyo,
ya sea a nivel fisico, comunicacional, o por combinacién de dos 0 mas factores. Este hecho conduce
necesariamente a la prestacién de apoyos humanos durante las 24 horas los 7 dias de la semana.

1 Asociacion Australiana de Paralisis Cerebral. Australian Cerebral Palsy Register Report [en linea]. 2013. [consulta: 7 de
abril de 2021]. Disponible en: https://cpregister.com/wp-content/uploads/2018/05/ACPR-Report_Web_2013.pdf
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1 de cada 500 personas tiene paralisis cerebral. En el mundo hay 17 millones de personas con
paralisis cerebral y en Espafia viven 120.000 personas con paralisis cerebral.

Las entidades integradas en Confederacion ASPACE brindan su apoyo a personas con paralisis
cerebral y sus familias a lo largo de toda su vida. Ademas, gestionan diferentes centros de atencion
sociosanitaria y educativa donde trabajan para lograr la maxima calidad de vida posible del colectivo
y por su inclusion social. En este sentido, los servicios de las entidades ASPACE resultan esenciales

y no existe alternativa a los mismos para las 20.700 personas asociadas a las entidades
ASPACE; 5.300 profesionales y cerca de 1.700 voluntarios y voluntarias, que trabajan
en 85 entidades y en 230 centros de atencion directa ofreciendo servicios de diagnéstico
y valoracion, atencién temprana, educacién, habilitacién y rehabilitacién y empleo; entre otros que,
ademas, han sido adaptados a la situacién de pandemia para no dejar atras al colectivo.
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2.

La Comunicacion Aumentativa y Alternativa en
paralisis cerebral y discapacidades afines: un
reconocimiento esencial a la inclusién social.

2.1 ;Qué es la Comunicacién Aumentativa y Alternativa?

La Comunicaciéon Aumentativa y Alternativa (en adelante, CAA) es el medio por el que una
persona con dificultades en la comunicacion se expresa e interactia en los diferen-
tes contextos sociales. A tal fin, la CAA engloba un conjunto de herramientas. Puede consistir
en gestos, imagenes, o contenido escrito. Y cada una de ellas o la combinacién de varias de ellas da
lugar a un producto de apoyo para la comunicacion.

La gran mayoria de personas con paralisis cerebral tiene disartria. Esto es, alteracion en
la articulacion de las palabras. Esta circunstancia dificulta su inclusién social, ya que muchas veces,
las personas ajenas a su circulo personal no les entienden. En este contexto, las personas con para-
lisis cerebral emplean productos de apoyo a la comunicacién en un sentido aumentativo;
es decir, comunican oralmente y se apoyan en gestos, imagenes o palabras escritas para facilitar la
interaccién social.

Asimismo, el 25% de las personas con pardlisis cerebral carece de comunicacién oral. En estos casos
los productos de apoyo constituyen el medio o formato de comunicacién en un sentido alternativo.

2.2 ;Qué son los Sistemas Aumentativos y Alternativos de la
Comunicacién?

Los Sistemas Aumentativos y Alternativos de la Comunicacién (en adelante, SAAC) su-
ponen la concrecidn individualizada de la CAA. Es el producto de apoyo concreto que cada
persona con paralisis cerebral emplea en su interaccién social, ya sea en un sentido aumentativo o
con una naturaleza alternativa.

Un SAAC, por tanto, es la tecnologia de conversion de texto escrito a voz sintetizada, un tablero alfa-
bético o silabico, un cuaderno con fotografias o pictogramas o la comunicacién mediante respuesta
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si 0 no a preguntas cerradas. Se trata, en todo caso, de técnicas profesionales avaladas y reconocidas
tanto por normas UNE como por el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
Naciones Unidas.

Ademas, resulta preciso especificar que los SAAC trascienden la utilizaciéon de un producto de apoyo
personalizado. Un SAAC implica comprender que la accién comunicativa se producird como resulta-
do de la interaccién entre personas interlocutoras desenvolviéndose en un entorno comunicacional
concreto. Asi pues, la comunicacidon con personas con paralisis cerebral usuarias de
SAAC precisa de ajustes y adaptaciones y, en muchos casos, de la intervencién de
profesionales de Logopedia que faciliten y garanticen la expresion e interaccion
comunicativa.
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2.3 La CAA, una necesidad de apoyo ajena a la discapacidad
intelectual

En todo caso y con el propésito de responder al proyecto de vida de todas las personas con paralisis
cerebral, resulta pertinente enfatizar que la CAA es una necesidad de apoyo ajena a la discapacidad
intelectual. Mientras la discapacidad intelectual se vincula, entre otras, con limitaciones en el apren-
dizaje, la CAA se refiere a la capacidad de desarrollo del lenguaje. Y las limitaciones en la
capacidad de desarrollo del lenguaje se producen mayoritariamente, y al contrario de
lo que podria inferirse en el imaginario social, en personas con capacidad intelectual plena.
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3.

:Donde es importante reconocer juridicamente la
Comunicaciéon Aumentativa y Alternativa?

El conocimiento y reconocimiento de la CAA es un avance imperativo a la inclusién real y efectiva de
las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines con grandes necesidades de apoyo.
Actualmente y pese a que su desarrollo tecnolégico ha supuesto un progreso significativo en térmi-

nos de empleabilidad cotidiana, la CAA es una férmula desconocida para la poblacién sin discapaci-

dad. Esto implica que fuera del contexto personal y reducido de cada persona con paralisis cerebral

no se entiendan ni se admitan los SAAC como herramientas comunicativas plenamente validas.

3.1 Accesibilidad Universal

La accesibilidad universal constituye un derecho eje o llave al ejercicio del resto de derechos
y, con ello, a la inclusion efectiva de las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines
con grandes necesidades de apoyo.

Los componentes de la accesibilidad universal son: accesibilidad fisica, accesibilidad cognitivay
accesibilidad sensorial y de la comunicacidn. La primera hace referencia a la adecuacion de los
espacios y entornos para todas las personas, mientras que la segunda persigue la comprension de

la informacién y la tercera catapulta la comunicacién bidireccional con el entorno. Es en esta Ultima
vertiente de la accesibilidad universal, la accesibilidad sensorial y de la comunicacion, donde
se enmarca la CAA de las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades con
grandes necesidades de apoyo.

En este orden de ideas, resulta preciso congratular los avances en materia de accesibilidad fisica y el
progreso, acaecido recientemente, para con el reconocimiento legal de la accesibilidad cognitiva. Sin
embargo, resulta pertinente e indeludible afrontar la accesibilidad sensorial y de la comunicacién en
términos extensivos a todas las tipologias de discapacidad. Un hecho que conduce inexorablemente
a introducir la CAA como un elemento mas de la accesibilidad universal objeto, consiguiente-
mente, de cobertura econémica en todos sus extremos. Esto es, de financiacion de profesiona-
les expertos en Logopedia y de productos de apoyo a la comunicacién como parte
integrante del catalogo de ortoprotésicos.
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3.2 Acceso a la Justicia

En muchas ocasiones, el desconocimiento de la CAA conduce a asimilar la dificultad
comunicativa con la carencia de capacidad intelectual, maxime cuando la persona con
paralisis cerebral carece de comunicacién y emplea su SAAC en un sentido alternativo. Esta vision
capacitista y alejada de la realidad social ha de ser necesariamente revertida. Todas las personas con
paralisis cerebral tienen voz y han de ser escuchadas, sea cual sea su manifestacién comunicativa.

La inadmisibilidad de la CAA acontece en todos los contextos sociales, pero ofrece un resultado es-
pecialmente gravoso tanto en sede judicial como en relacién con el resto de los operadores juridicos.
En materia Civil solo la Ley del Notariado recoge la CAA. Asi pues, si bien la Ley 8/2021, de
2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con discapa-
cidad en el ejercicio de su capacidad juridica sitla la formalizacion de actos notariales a la vanguardia
de nuestro ordenamiento juridico, la expresion resulta insuficiente para con el ejercicio de todos los
derechos civiles. Y todo ello, en la medida en que, al margen de la Ley del Notariado, la Ley 8/2021
circunscribe la CAA a una certera, pero escueta mencion en la exposiciéon de motivos, que no detalla
las diferentes modalidades de SAAC ni se extiende a la Ley /2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento
Civil, dando lugar con ello a inseguridad juridica en su aplicacién practica. Y es que, para que la
norma sea plenamente garantista, ha de recoger en su seno toda la diversidad humana. Solo asi los
procesos de constitucién judicial de medidas de apoyo seran plenamente garantistas y ofreceran
apoyos adecuados a la capacidad intelectual de las personas con paralisis cerebral y discapacidad
intelectual asociada. Solo asi evitaremos caducas resoluciones de sobredotaciéon de medidas de
apoyo en personas con capacidad intelectual plena, pero con grandes necesidades de apoyo a nivel

comunicacional.
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Similar aproximacidn acaece en el ambito penal. La vigente Ley de Enjuiciamiento Criminal
escapa en su pronunciamiento a esta vision inclusiva de los formatos de comunica-
cion aumentativa - alternativa. Un hecho que conduce a arbitrariedad y que, en términos de
practica juridica, ha supuesto incluso el sobreseimiento en causas judiciales por delitos tan graves
como la agresion sexual multiple o la violacién continuada.

Por todo ello, desde Confederacion ASPACE urgimos la inclusion de la CAA tanto en materia
sustantiva como en términos de derecho procesal, solicitando expresamente la inclusién de
la CAA en los distintos 6rdenes jurisdiccionales. Y, a tal fin, el Anteproyecto de Ley Organica de
Enjuiciamiento Criminal constituye una oportunidad inclusiva para las personas con paralisis cerebral
usuarias de SAAC. Maxime cuando su desenvolvimiento en sede penal acontece como amparo a una
generalmente grave y, en todo caso, primera conculcacién de derechos.

La CAA garantiza el derecho de las personas con paralisis cerebral a ser oidas en juicio, posibilitando,
de este modo, la preceptiva contradiccién de las partes. Y todo ello sobre la premisa de que sin tutela
judicial efectiva el derecho sustantivo se resquebraja hasta su plena desaparicion material.

3.3 Atencién Temprana

La Atencion Temprana de menores con paralisis cerebral es requisito indisociable

a su participacién presente y futura como ciudadania en pie de igualdad. Las y los
menores con paralisis cerebral presentan grandes necesidades relacionadas con la salud. Estas
necesidades se cubren con recursos humanos especializados en fisioterapia, logopedia, psicologia o
terapia ocupacional. Sin ellos sus capacidades fisicas, sensoriales, intelectuales y comunicacionales
se verian reducidas e infra desarrolladas, comprometiendo, con ello, su autonomia personal y
su autogobierno. Asi pues, la Atencion Temprana actia de manera transversal y especifica segun las
necesidades de cada persona.

Para menores con paralisis cerebral sin comunicacion oral los primeros afos de vida
son esenciales al desarrollo de su lenguaje y capacidad comunicativa. Intervenciones
tardias sobre este particular merman significativamente su desarrollo vital, comprometiendo para
siempre sus posibilidades inclusivas. Asi pues, y encomiando el avance juridico del reconocimiento
de la atencion temprana hasta los 6 afios de edad, resulta necesario definir reglamentariamente
los elementos habilitadores necesarios a la misma, incluyendo especificamente la CAA por
técnica logopédica.
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¢A qué esferas vitales resulta aplicable la CAA?

Dada la naturaleza inclusiva, tangencial y eje de la CAA, su implementacién resulta aplicable a todas
las esferas vitales de las personas con paralisis cerebral, resultando singularmente apreciable en las
siguientes areas:

4.1 Educacion

La carencia de recursos humanos especificos para la promocion de la CAA en la modalidad ordinaria
conduce a la remision de menores usuarias de comunicacion alternativa a la modalidad de escolari-
zacién especial. En ese sentido, el reglamento de desarrollo de la LOMLOE ha de recono-
cer explicitamente la CAA Yy las técnicas profesionales pertinentes a su desarrollo.

4.2 Empleo

Las personas con pluridiscapacidad por pardlisis cerebral y grandes necesidades de apoyo son las
superlativamente excluidas del mercado de trabajo. Especificamente y en atencién a las conclusiones
del “Estudio sobre la situacion y las necesidades de las personas con paralisis cerebral en el ambito
de la integracién laboral”, tan solo un exiguo 5% de personas con paralisis cerebral se inserta
laboralmente. Esta situacién se recrudece singularmente en el caso de personas usuarias de comu-
nicacién alternativa, cuya maxima expresioén inclusiva es sistematica y reiteradamente relegada.

A tal fin ha de dirigirse la reforma del Real Decreto 870/2007, de 2 de julio, por el que se regula el
programa de empleo con apoyo como medida de fomento de empleo de personas con discapacidad en
el mercado ordinario de trabajo en sus articulos 2 y 5 referidos, respectivamente a la naturaleza y
extension del empleo con apoyo.

4.3 Participacién publica

En atencion a la filosofia inclusiva de la heterogeneidad de perfiles del movimiento asociativo
ASPACE, las personas con paralisis cerebral usuarias de CAA tanto en sentido alternativo como
aumentativo han aumentado su participacién publica. Sin embargo, su autorepresentaciéon debe
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extenderse necesariamente a todos los espacios y perfiles de personas con paralisis. A tal fin, se ha
de otorgar carta de naturaleza a las decisiones cotidianas manifestadas mediante comuni-
cacién alternativa por las personas con paralisis cerebral con grandes necesidades de apoyo a todos
los niveles. Junto a ello, resulta necesario articular acciones positivas para la participacion politica de
personas con paralisis cerebral y grandes necesidades de apoyo a nivel comunicacional.
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