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RESUMEN

A pesar de los numerosos intentos por definir universalmente la Paralisis Cerebral,
todavia no se ha conseguido una definicion que una todas las opiniones acerca de
ésta, aunque si existen puntos en comudn en la mayoria de ellas.

Todas las personas, para poder desenvolverse en su contexto social, deben
desarrollar su capacidad de comunicacion, especialmente las personas con paralisis
cerebral. Esta capacidad se debe potenciar, desde el desarrollo de la lengua por parte
de los centros educativos, a través del desarrollo de la competencia comunicativa ya
sea a través del lenguaje oral o a través de los sistemas alternativos/aumentativos de
comunicacion.

Palabras clave: discapacidad, persona con discapacidad, comunicacion,
comunicacion alternativa, competencia comunicativa.

ABSTRACT

Despite numerous attempts to universally define Cerebral Palsy, there is still no
definition that includes all opinions about this, although there are common points in
most of them.

All persons in order to function in their social context must develop their communication
skills, especially people with cerebral palsy. This capacity must be strengthened, by the
development of language in schools, by means of the development of communicative
competence either through speech or through alternative systems / augmentative
communication.

Keywords: disability, disabled person, communication, alternative communication,
communicative competence.
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INTRODUCCION

Como indican diversos autores, la Paralisis Cerebral es la causa mas frecuente de
discapacidad motora en la edad pediatrica (Robaina, Riesgo y Robaina, 2007) y
(Romeu, Canosa y Gomez Taibo, 2010). La Paralisis Cerebral se ha convertido en ese
gran cajon desastre en el que se integran una gran cantidad de afectaciones
diferentes, y que a su vez no tiene entidad propia a nivel de reconocimiento como una
de las grandes afectaciones, ya que esta integrada dentro de la discapacidad motora.

Tras los multiples intentos por definir la Paralisis Cerebral Infantil, se mantiene todavia
abierta las diferencias entre los distintos autores. Aln asi, se pueden extraer puntos en
comun que en cierta manera establece la columna vertebral de cualquier definicién
que pretenda ser rigurosa.

En relacién a la comunicacién, Lomas, Tusén y Osoro (1996) consideran que en una
situaciébn comunicativa se emplean todas las competencias que conforman la
competencia comunicativa.

Estas mismas competencias son las que desarrollan todas las personas que presentan
Paralisis Cerebral, aunque tengan que recurrir al empleo de sistemas
alternativos/aumentativos de comunicacion.

DESARROLLO

La gran cantidad de afectaciones que conforman la Pardlisis Cerebral (PC) es uno de
los motivos por los que no se cuenta con una definicion clara y universalmente
aceptada. Otro de los motivos por lo que existen multiples definiciones de la Paralisis
Cerebral Infantil (PCI) es que ninguna de ellas ha conseguido unificar los criterios de
los especialistas, aunque, eso si, se pueden establecer varias caracteristicas de esta
afectacién que podrian conseguir el consenso de todos (Camacho-Salas, Pallas-
Alonso, de la Cruz-Bértolo, Simoén-de las Heras y Mateos-Beato, 2007), (Robaina,
Riesgo y Robaina, 2007) y (Po6, 2008): Se plantea que la PCl es una lesiéon
permanente y no evolutiva, que se produce cuando el cerebro esta en desarrollo, que
esta localizada en el Sistema Nervioso Central y que provoca una alteracion en el tono
y la respuesta muscular. También existe consenso en afirmar que la PCI puede traer
consigo diferentes afectaciones a nivel cognitivo y/o social.

Esta situacion provoca que existan mdltiples intentos por establecer una definicién
universal como la que nos presenta Lorente (2007): “Trastorno del desarrollo del tono
postural y del movimiento de caracter persistente (aunque no invariable), que
condiciona una limitaciéon en la actividad, secundario a una agresién no progresiva, a
un cerebro inmaduro. En la pardlisis cerebral el trastorno motor estar4 acompafiado
frecuentemente de otros trastornos (sensitivos, cognitivos, lenguaje, perceptivos,
conducta, epilepsia) cuya existencia o no, condicionara de manera importante el
prondstico individual de estos nifios.” ... o como la realizada por Bax, Goldstein,
Rosenbaum, Leviton, Paneth, Dan, et al. (2005), en Camacho-Salas, Pallas-Alonso, de
la Cruz-Bértolo, Simoén-de las Heras y Mateos-Beato (2007) en la que la consideran
como “un grupo de trastornos del desarrollo del movimiento y de la postura, que
causan limitacion en la actividad y son atribuidos a alteraciones no progresivas que
ocurren en el cerebro en desarrollo del feto o del nifio pequefio; el trastorno motor se
acompafia con frecuencia de alteraciones de la sensibilidad, cognicién, comunicacion,
percepcion, comportamiento y/o crisis epilépticas.”
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Por otro lado, hay que recordar que en Espafia unos 1.500 nifios nacen o desarrollan
PC cada afio, situandose la prevalencia global de esta afectacion en torno al 2- 2,5 por
cada 1000 recién nacidos vivos en los paises desarrollados, segun Lleras, Cordovilla y
de la Iglesia (2005).

Segun Rye, y Skjorten (1990), la comunicacién significa ante todo compartir.
Compartimos e intercambiamos sentimientos, pensamientos, opiniones o0
informaciones mediante cdodigos y simbolos que todos los interlocutores pueden
entender y manejar.

Para poder comunicarnos, los seres humanos recurrimos a nuestra competencia
comunicativa. Este término fue acufiado, como nos indica Pilleux (2001), por Hymes
(1971, 1972 y 1974), aunque fue Fishman (1970) el que se acerca mas al concepto al
expresar que todo acto comunicativo entre dos 0 mas personas en cualquier situacion
de intercambio esta regido por reglas de interaccion social.

Por su parte, Lomas, Tuso6n y Osoro (1996) consideran que en un encuentro
comunicativo, los participantes deben poner en funcionamiento maltiples competencias
que abarcan todos esos factores y que constituyen su competencia comunicativa.
Estos mismos autores recogen una cita de Cots y otros (1990) donde entienden la
competencia comunicativa como la capacidad de saber qué decir, a quién, cuando y
cémo decirlo y cuando callar.

También entienden la competencia comunicativa como el conocimiento del hecho
linglistico y de los cddigos no verbales y de las condiciones de uso en funcién de los
contextos y situaciones de comunicacion y del diverso grado de planificacién y
formalizacion de esos usos concretos. En esta linea Canale y Swain (1980) en Roldan
2003-2004) establecen diversas competencias necesarias para el desarrollo de la
competencia comunicativa, especificando la competencia linglistica, la competencia
sociolinguistica, la competencia discursiva y la competencia estratégica. Por su parte,
Pilleux (2001) coincide sdlo en las dos primeras al considerar que son la competencia
linglistica, la competencia sociolinglistica, la competencia pragmatica y la
competencia psicolinglistica las que forman la competencia comunicativa.

Segun Lomas, Tusén y Osoro (1996) se debe entender como finalidad esencial de la
ensefianza de la lengua el desarrollo de la competencia comunicativa del alumnado.
También nos recuerdan estos autores que, para mejorar las capacidades de uso
comprensivo y expresivo que les permita a los usuarios la adquisicion de los
mecanismos pragmaticos que consolidan la competencia comunicativa de éstos en
situaciones concretas de interaccion, debemos centrar el interés en algunos aspectos
de los enfoques gramaticales que han ido cayendo en el olvido con el paso del tiempo
en los centros educativos.

Ademés de estas indicaciones, es esencial tener en cuenta el amplio abanico de
necesidades que pueden presentar las personas afectadas con PCIl. Estas
alteraciones van desde la afectacion mas leve, que no afecta al desarrollo normal del
lenguaje, hasta la afectacion total de los érganos fonadores impidiendo cualquier
expresion oral.

En los casos en los que se ve afectada la comunicaciéon oral se debe buscar el
desarrollo de los sistemas alternativos/aumentativos de comunicacién (SAAC). Estos
sistemas pueden dividirse en sistemas que no requieren ayuda, como pueden ser el
lenguaje de signos y la palabra complementada, o sistemas que requieren ayuda,
como pueden ser el braille, los sintetizadores de voz, el Bliss, el SPC, sistemas
pictogréficos, aplicaciones informéticas, etc.
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Teniendo en cuenta los componentes de la competencia comunicativa que indica
Pilleux (2001) se verian afectadas de la siguiente manera:

e En relacion a la competencia linglistica, hay que tener en cuenta que, aunque
a nivel oral puedan estar afectadas algunas personas, a nivel escrito pueden
presentar un nivel de lenguaje adecuado, siempre que la afectacién fisica se lo
permita, puesto que la afectacion puede afectar la funcion sonora pero no
tiene porqué afectar también la capacidad perceptiva o de procesamiento del
lenguaje.

e En relacibn a la competencia sociolinglistica, siempre que su capacidad
perceptiva y/o cognitiva no estén alteradas, estas personas mantendran un
nivel adecuado en esta competencia aunque tengan afectados los 6rganos
fonadores.

e En cuanto a la competencia pragmatica, las personas con PC que presentan
una afectacion en el lenguaje oral, cuando han conseguido utilizar un SAAC,
mantienen un nivel de esta competencia bastante adecuado, siendo similar al
de personas no afectadas por la PC con la misma competencia comunicativa.

e Por ultimo, la competencia psicolinguistica que presentan estas personas, al
igual que con la competencia pragmatica, cuando han conseguido utilizar un
SAAC, mantienen un nivel de competencia bastante adecuado, siendo similar
al de personas no afectadas por la PC.

En relacibn a estas competencias, he de afiadir que las personas que presentan
Pardlisis Cerebral y que tienen alguna afectacion del lenguaje oral requieren, por lo
general, de mayor tiempo para poder expresarse a través de los SAAC o por via oral si
fuera el caso. En definitiva se puede decir que es importante fomentarle la
comunicacion de cualquier manera posible (Cabrera, 2000). Ademas, es fundamental
contar con el apoyo de la familia en el uso de los SAAC puesto que con ésta se da
gran cantidad de intercambios sociales: es fundamental ensefiar a la familia a
identificar todas las formas en las cuales el nifio se puede comunicar (Cabrera, 2000).
El papel de la familia es fundamental puesto que es uno de los contextos mas
importantes del nifio o nifia, siendo fuente de seguridad y afecto, y mas especialmente
en el caso del alumnado con necesidades educativas especiales.

En esta linea, Aguila y Aguila (2009), por su parte, defienden que es fundamental para
las personas con discapacidad fisica desarrollar sus competencias comunicativas
tanto para su rehabilitacion como para su inclusién social.

CONCLUSIONES

El tener que recurrir a los SAAC no implica que los objetivos para desarrollar la
competencia comunicativa en estas personas tengan que ser muy diferentes. Estas
personas, aunque puedan tener afectada su capacidad de expresar oralmente el
lenguaje, un gran nimero de casos no esta afectada la capacidad de percibir ni de
procesar el lenguaje, por lo que facilitandoles una alternativa en la comunicacion,
como son los SAAC, y sometiéndoles a entrenamiento para aprender su uso, pueden
llegar a comunicarse con otras personas de manera bastante efectiva. En estos casos,
y aunque requieran una mayor dedicacion de tiempo, se puede comprobar como los
distintos componentes de la competencia comunicativa se van adaptando al sistema
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de comunicacién pero se siguen desarrollando paralelamente al de otras personas con
capacidades comunicativas similares.

Por otro lado, y teniendo en cuenta las conclusiones que hacen Penniton, Goldbart, y
Marshall (2008) sobre la implicacién de su estudio sobre la practica, se puede afirmar
que, puesto que “no se mostré que el tratamiento no sea efectivo”, debemos seguir en
el empefio de contribuir al desarrollo y la mejora de la competencia linglistica en estas
personas.
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