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DOonDE Inicio...

Ciertamente es un gran impacto enfrentarnos
con un diagndstico de pardlisis cerebral,
cuando los médicos nos explican por primera
vez no entendemos nada, todo lo vemos borroso
y confundido, y esto es porque no estamos
relacionados con nada que tenga que ver con la
pardlisis cerebral infantil.

Sea cual fuere la razon de que nuestro hijo
tenga PCI (siglas con las que se identifica a la
pardlisis cerebral infantil), nuestra vida
cambia, los hdbitos y actividades cotidianas nos
dan un giro inesperado, los médicos vy
especialistas se vuelven ahora nuestra principal
preocupacion.

Nadie nos dice qué camino seguir, hasta que
nosotros mismo vamos encontrando respuestas
de nuestra paternidad especial.

Pero, ¢qué pasa antes de llegar a una
estabilidad? Necesariamente cruzamos por
ciertas etapas que nos ponen en el lugar
correcto, y si, es indispensable pasar por estas
“etapas de duelo”, para poder lograr una
rehabilitacion correcta para nuestro hijo y
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lograr  que en un futuro alcance una
independencia, que aunque nho sea total, le
permita desarrollarse en la vida, porque esa es
la finalidad de una correcta rehabilitacién.
Estas etapas las muestro a continuacion, y si
eres papd, mamd, tio, abuelo o familiar de un
nifio con PCI, te va a ser de gran ayuda para
lograr una estabilidad y poder brindarle la
mejor atencién al nifio con PC.

Cuando inicié mi “duelo” no tenia esta
informacién en mis manos, pero puedo afirmar
que cada una de estas etapas es necesaria para
poder llegar a una aceptacion.

Esta guia es para ti...
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ETAPAS DE
DUELO

E+8Pa l. Espectador

Al recibir la noticia de que nuestro hijo o
familiar tiene pardlisis cerebral, los papds
solemos no tener capacidad de entender la
situacion por la que estamos pasando,
desconocemos de qué se trata, nada parece
real, nos sentimos espectadores.

Se trata de una situacion de negacion, la idea
de que se trata de un suefio del que se va a
despertar y todo volverd a ser como antes.

El paso de los dias elimina esta situacion,
aunque es recomendable el apoyo de terceras
personas, nuestros familiares y amigos son
importantes, adn asi como padre no puede hacer
mucho por superar este paso.

Efa'a ]ll Miedo
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Esta situacion de pdnico es normal, sucede en
casi todas las ocasiones y los papds que lo
padecen deben ser conscientes de ello, se trata
de una sensacion pasajera pero complicada de
manejar.

Se caracterizar por la sensacién de pérdida de
control sobre el presente y el futuro, sin
posibilidad de solucion. Los padres que lo sufren
se sienten desamparados, desolados y sin
posibilidad de ser ayudados. El mejor apoyo
para los papds en estos casos es hacer
comprenderlos que esta situacion es normal,
que esta etapa pasajera se sufre, y que el dolor
por complicado que sea debe ser superado.

E1aPa [ll. sentimiento de Culpa

Superado o mantenido el estado de miedo, es
habitual que los padres y familiares de nifio con
PC hagan un andlisis de sus propios actos
buscando cémo culparse por la situacion.
Muchas veces resulta sorprendente lo compleja
que llega a ser la argumentacién del familiar
buscando ser uno mismo el culpable de la
situacion:
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e Debia haber insistido mds en que tuviese
precaucion en la carretera.
e Es mi cuerpo el responsable de |la
situacion de mi hijo.
e Tenia que haber ido a otra clinica a dar a
luz.
Esta situacion puede durar mucho tiempo y la
mejor forma de superarlo es la comunicacion,
con personas de nuestro enforno y sobre todo
con otras personas que estén en la misma
situacion que nosotros.

EtaPa8 IV. Negativa a volver a la vida
normal

Pese a haber contactado con otras personas,
haber leido casos en los testimonios y foros,
haber consultado a abogados incluso haber
iniciado un procedimiento, los padres solemos
vernos sin fuerzas para continuar y asumir la
nueva situacion en la que nos encontramos.

Nos negamos a dar por finalizada nuestra
primera situacién de duelo, no queremos asumir
la realidad pese a haberla comprendido.

En esta etapa es conveniente que las personas
cercanas pregunten y se preocupen por la
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situacidén, que no se cree una realidad ficticia
de silencio alrededor del nifio con pc vy
familiares ya que esto ayuda a nosotros los
padres a encerrarnos ain mds en la sensacién
de no ser comprendidos.

EtaPa V. Afirmacién de la realidad
Gradualmente en la mayoria de los casos la
situacion se va asumiendo y la realidad se
comprende con mayor ldgica, llegar a esta
situacion depende de muchos factores: el apoyo
de amigos y familiares, personalidad de cada
uno, haber tratado con profesionales que
liberen de tareas a los afectados y nos
permitan centrarse en el dia a dia.

Llegar hasta este punto puede llevar mucho
tiempo incluso puede no alcanzarse nunca.
Existe en un punto muy importante, e/ fin de
todo el proceso es llegar a recuperar nuestra
vida en una situacion nueva, asi los familiares
de una persona con pardlisis cerebral una vez
superadas todas las fases deben seguir siendo
ellos mismos, el hermano debe ejercer de
hermano, los padres de padres... y los amigos y
familiares mds lejanos deben seguir siendo los
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mismos, en una hueva situacién pero en idéntico
rol.

Por eso es importante que desde la etapa mds
inicial amigos y familiares ayuden y convenzan a
los afectados para que deleguen las tareas en
los profesionales correspondientes, asi la
inscripcién en una asociacién, en un colegio,
rodearse de médicos y psicélogos especialistas,
consultar a un despacho de abogados -en los
casos de accidentes de circulacion o negligencia
médica- es algo que debe realizarse lo antes
posible, liberando asi a los afectados de roles y
tfareas que no pueden asumir en su
recuperacion.

Reconocer la hueva situacion y asumirla es la
dltima fase del proceso y al mismo tiempo el
inicio de la nueva vida al lado de la pardlisis
cerebral, prestar ayuda y dejarse ayudar es el
mejor camino para alcanzar esta meta.
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TOMaR EL CONtROL DE
L8 REALIDAD

Si los médicos te han informado que ftu bebé
tiene pardlisis cerebral, es muy importante que
seas autodidacta y sepas todo lo relacionado
con la PCI.

PASO 1

Informate del diagndstico correcto y exacto,
de inmediato comienza una bitdcora en la que
plasmes su crecimiento y desarrollo.

Es importante que sepas qué es la Paralisis
Cerebral, asi como sus  principales
caracteristicas:

x Se genera por una lesién en el encéfalo, lo
que la diferencia de otros trastornos del
desarrollo.

x Una lesion cerebral produce una pardlisis
cerebral sdlo si ocurre antes de los cinco
afos.

x Esta lesion es irreversible, pero la buena
noticia es que no evoluciona.




Guia Basica PaRa PaDRES PRIMERIZ0S

x La pardlisis cerebral afecta la postura, el
movimiento y el tono muscular, ademds
conllevatrastornos perceptivos,
cognitivos, respiratorios, epilepsia,
degeneracién de la estructura mdsculo
esquelética, asi como el lenguaje y la
conducta.

Las causas principales que generan una Pardlisis
Cerebral, son:

1.Prenatal: La provocan infecciones
intrauterinas, asi como intoxicaciones y
radiaciones.

2. Perinatal: La produce la prematuridad,
problemas en el parto y desprendimiento
placentario prematuro y la hipoxia.

3. Postnatal: La causan encefalitis,
meningitis,  problemas  metabdlicos,
lesiones traumaticas, convulsiones,

tumores.
Ademds, existen dos formas de clasificar a la
pardlisis cerebral:
A)Por la parte del cuerpo que afectan:
Hemiplejia: Afecta uno de los dos lados del
cuerpo, izquierdo o derecho.
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Diplejia: Afecta uno de los dos lados del
cuerpo, pero fomando de inferior a superior.
Tetraplejia: Afecta todos los miembros del
cuerpo, y controlar el movimiento es muy dificil.
B) Por las caracteristicas que muestra el
cuerpo:
Pardlisis cerebral Espastica: La corteza
cerebral del nifio no funciona adecuadamente.
Los grupos musculares se contraen todos a la
vez e impiden el movimiento correcto.
Pardlisis cerebral Atetoide: Afecta la parte
central del cerebro. Afecta el tfono muscular,
se representa con hipotonia. Provocan
movimientos bruscos, incontrolables e
involuntarios.
Paralisis cerebral Ataxica: afecta el cerebelo,
provoca problemas de equilibrio y destreza
manual, fambién se presenta hipotonia.

PASO 2
Desde el primer momento del diagnéstico de
Pardlisis Cerebral, junto con tu especialista,
tienes que elaborar un programa terapéutico
que incluya:
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x Terapia Fisica: Acude a tu Centro de
Rehabilitacion mds cercano, el terapista
fisico junto con el especialista en
rehabilitacion, te indicardn el programa a
seguir con estimulacién temprana.

x Terapia Psicologica: Es importante que la
familia se acerque a un especialista para
pasar las “etapas de duelo” de manera
correcta.

x Terapia de Lenguaje: Esta inicia en la
medida del desarrollo del nifio y conforme
a sus necesidades.

x Terapia Ocupacional: Conforme llega a la
etapa prescolar es importante que las
actividades que vaya realizando lo hagan
sentir atil.

PASO 3

Es necesario llevar en la bitdcora el sequimiento
médico y terapéutico indicado para tu hijo, lo
mds importante es que siempre busques
alternativas que beneficien la calidad de vida
de tu hijo.
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Conforme avanza el desarrollo fisico y cognitivo
de tu hijo, tienes que identificar si éste va de
acuerdo con las grdaficas de desarrollo infantil,
si existe diferencia significante, algo en tu
terapia estd fallando.

Ponte de inmediato en contacto con tu
especialista.

PASO 5

A lo largo de la vida de nuestro hijo con PCI,
estaremos ligados con profesionales de la salud,
los cuales serdn nuestro apoyo inmediato en la
salud y rehabilitacién de nuestro hijo.

Conoce a tu equipo, recuerda que eres libre de
decidir cudndo, como y quién quieres que te
ayude.

Para conocer a tu equipo de trabajo sigue
leyendo:
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EQUIPO DE $RaBaJO

Algunos profesionales con los que te
encontrards serdn en distintas etapas:

NEoha#fL0GO

Es el médico el que te dard la primera
informacion sobre tu hijo al nacer. Te
informard sobre el parto y las primeras horas
de vida. Si tu bebé necesita permanecer algin
tiempo en una unidad de cuidados especiales
para bebés, en el servicio de neonatologia, este
es el profesional que te informarda de su
evolucion.

PEDIatRa

Los pediatras son médicos especializados en el
cuidado de los nifios. Llevan el seguimiento y
control sanitario en los primeros afos de vida
del pequefio. El pediatra o el neuropediatra te
informara de las dificultades que tenga o pueda
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tener tu hijo. Determinard, también, las
pruebas que son necesarias para ampliar la
informacion.

REHaBILI+aDOR INFantiL

Te informara sobre las dificultades de tu hijo y
es conveniente que siga la evolucion de su
desarrollo motor. Te ayudara desde los
primeros momentos a comunicarte con tu hijo,
asi como a conocer sus habilidades y a estimular
su desarrollo.

FISIOtERGPEUTa

El fisioterapeuta estad especializado en ayudar a
las personas que fienen problemas de
movimiento. Suelen utilizar métodos fisicos
como el ejercicio, la manipulacion, el calor o los
masajes para ayudar a que tu pequeiio
desarrolle  unas pautas correctas de
movimiento. Puede aconsejarte, fambién, sobre
la mejor manera de llevar, agarrar o colocar a
tu hijo y de cémo darle la oportunidad de
aprender a sentarse, permanecer de pie o
caminar.




Guia Basica PaRa PaDRES PRIMERIZ0S

TRaBaJanor social
Este profesional te informard sobre los
recursos que hay en tu comunidad para la mejor
atencion de tu hijo. Te puede ayudar a
contactar con las diferentes instituciones y
centros especializados.

LOOGOPEDA

El logopeda servird de apoyo en caso de que tu
hijo tenga problemas para hablar, en el uso del
lenguaje o de comprension tanto del lenguaje
escrito como del hablado. También ayuda a
aquellos niflos que tienen problemas para
expresarse. Para ello ensefia signos lingiiisticos
o se sirve de una comunicacién especial
mediante sistemas de comunicacién aumentativa
y alternativa.

IMIaES$RO ESPECIaLIS}¥@ En PEDacoeGia
tERapPEutICE

Este profesional refuerza los aprendizajes de
los alumnos que lo necesiten. Te informara de la
evolucion de tu hijo en las dreas en las que
recibe apoyo.
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FISIOtERAPEUtTa

Este profesional no existe en todos los
colegios. Sus funciones y responsabilidades son
las mismas que las del fisioterapeuta del
hospital y de las unidades de atencidn
temprana.

SARLIPA :-«;:r:mﬁ? N AR
ComMunicacion con
r/ 1 | . 1 _i: W | PN | o =0 "\“ 7N
NUESTRO EQUIPO

Recuerda que es muy importante que estés en
armonia con los profesionales, ya que son un
equipo, pero si no te sientes conforme con sus
recomendaciones eres libre de cambiar o
consultar con otros especialistas, pero siempre:

x Aseglrale que estdn  totalmente
comprometidos.

x Apunta o anota cosas que te dice.

x Solicita toda la informacion que necesites.
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X

Anima a los profesionales a frabajar en
equipo.

Algunos profesionales son muy
comprensivos con los padres y los implican
en su trabajo. Sin embargo, otros pueden
necesitar que les recuerden la importancia
de la participacion de los padres.

Si percibes que no hay demasiada
predisposicion por su parte, pregintales:
“¢Podria mostrarme como hace usted
ésto?”, "cPor qué hace usted esto?”,
“¢Podria yo hacer algo?”, o "No
comprendo éste término. cMe lo podria
explicar?”.

Puede ser util anotar todas las dudas para
consultarselas al pediatra o al
fisioterapeuta de su pequefio o a otro
profesional.

Aseglrate de comprender lo que te
dicen.

Recuerda que no es posible para nadie
saber hasta qué punto puede afectar la
pardlisis cerebral a tu hijo.

Al mismo tiempo, debes proporcionar toda
la informacidn posible a los especialistas.
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Les facilitards el trabajo. Comparte la
informacion que te da un profesional con
otros facultativos que estén trabajando
con tu hijo.
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BIILIIAS
RUtina

Ya que estés familiarizado con el tipo y grado
de severidad de PCI de tu hijo, es importante
que logres una rutina estable en casa, ya que
tendrds que acomodar tus horarios a las
terapias, consultas médicas y escuela de tu
hijo.

La HORa DE La COMIDa

Es necesario que las tareas del dia a dia sean
amenas Yy placenteras, en el caso de Ia
alimentacion es fundamental no perder los
nervios y hacer de la comida un momento
agradable. En la medida que estemos tranquilos,
transmitiremos seguridad y sosiego a nuestro
hijo. Esto favorece que el pequeiio adopte una
postura adecuada, preste mds atencién y, al
estar mds relajado, su deglucion serda mds
eficaz.
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Comer en ambientes tranquilos, anticipdndole lo
que va a comer, haciéndole participe de la
situacién, son estrategias que le facilitan la
comida.

Algunos nifios con pardlisis cerebral no pueden
chupar ni tragar como los otfros nifos.
Alimentar a tu hijo requiere tiempo y cierta
habilidad. El logopeda o el fisioterapeuta te
orientardn en cuanto a posturas, texturas y
ayudas que pueden prestar al nifio para mejorar
el proceso.

APRENDER & COMER POR S MISMO

Cuando nuestro hijo aprenda a comer solo, dale
dnicamente la ayuda imprescindible. Tu
fisioterapeuta, logopeda y médico podrdn
ayudaros con esto. Como a todos los nifios, hay
que felicitarlo efusivamente cuando ha hecho
algo bien e intentaremos relajarnos si ensucia
demasiado. Debemos prever el uso de baberos,
platos de pldstico, vasos, popotes. Todo lo
necesario para facilitarle el aprendizaje.
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POR Quf ES tan IMPOR$an+E LaVaRSE
LOS DIEN{ES

Debido a que los nifios con pardlisis cerebral
también tienen problemas para masticar, la
comida puede quedar fdcilmente entre sus
dientes y encias. Ademds, los alimentos
triturados se “pegan” con mds facilidad a los
dientes. La prevencion es fundamental por lo
que una correcta higiene tras cada comida
evitard problemas futuros. Puedes controlar
sus reflejos orales, eligiendo el cepillo
adecuado, su postura, etc. Es recomendable
hacer una revisién bucodental periddica para
evitar problemas futuros.

En EL safio

No es fdcil acostumbrar a ningln nifio a usar un
orinal o un aseo. Con un nifio con pardlisis
cerebral tendremos dificultades afiadidas.
Pueden tener problemas para relajarse lo
suficiente y para presionar los musculos que
hacen vaciar los intestinos. A pesar de las
dificultades, en la medida de lo posible,
acostumbra al nifio a utilizar el bafio. No lo
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habitles al uso del pafal si no es totalmente
necesario. Los profesionales que trabajan con
nuestro hijo nos pueden dar algunos consejos
prdcticos para ayudar al pequefio. Pero el
principal tip es crear una rutina.

IR 3L asEO

La hora del bafio debe ser divertida, ademds de
un momento para el aseo personal. Puedes bafiar
al bebé solo o hacerlo al mismo tiempo que
contigo. A medida que el nifio vaya creciendo, es
dtil usar ayudas técnicas que nos faciliten el
baio.

PREPSRARSE PARA IR & L3 CaMa

Muchos nifios con pardlisis cerebral no se
quedan dormidos fdcilmente o tardan bastante
tiempo en conciliar el suefio porque la movilidad
reducida hace que no estén cansados y pueden
sentirse mds incémodos en la cama. En algunos
casos, pueden tener el suefio cambiado porque
duermen siestas a lo largo del dia de forma
desordenada.
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Intenta establecer una rutina en relacién con la
hora de ir a la cama, como con todos los nifos.
Establece una secuencia que lo vaya relajando.
Por ejemplo: el bafio, una cancion, su mufieco o
un cuento y a dormir.

IDESPERTaRSE POR L& NOCHE

Como muchos otros nifios, los pequefios que
tienen paradlisis cerebral pueden despertarse a
menudo por la noche, bien para solicitar
compaiiia o se les cambien de postura. Acude a
su llamada. Trata de responder a su demanda
para luego alejarte y permitir que continde
durmiendo. Recuerda que muchos nifios tienen
dificultades para aprender a dormir solos. Si
tienes mds dudas, consulta con los
profesionales que fratan a fu hijo. En fodo
caso, recuerda que tu hijo puede aprender a
dormir solo.

IR aL HospifalL

En los primeros afios de su vida, como muchos
nifios, es posible que tu hijo tenga que pasar un
tiempo en el hospital. Algunos niios tienen que
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someterse a operaciones quirdrgicas que le
ayudardn a controlar sus mdsculos o a
sostenerse con menos dificultad. Este puede
ser un momento dificil para ambos. Prepdralo
para ir al hospital leyéndole cuentos o historias
de hospitales si su madurez y comprension lo
permiten. Acompdialo siempre. Le ayudarad el
llevar algin objeto personal como un mufieco
que le recuerde a su casa. Da instrucciones al
personal del hospital de como coger, dar de
comer, lavar o vestir a fu hijo o de cualquier
ofra cuestion que estimes conveniente.
Recuerda que conoces a tu hijo mejor que el
personal del centro por lo que fu informacidn
serd muy valiosa.
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ManEJaR Las ac+iVIDaDES
DE L& ViIDa DIaRia

' Levantar y trasladar

Para las actividades de la vida diaria es
conveniente que tengas claras las capacidades
de tu hijo para lograr manejarse con el mayor
grado de autonomia y de la manera mds segura.
El grado de desempefio que tu hijo logre en
actividades como vestirse, comer, dormir, etc.
van a ser determinantes en su calidad de vida
futura. Como en cualquier proceso de
aprendizaje de hdbitos deberemos enseiar a
nuestro hijo cdmo hacer las cosas. Nos podemos
beneficiar de ayudas técnicas que le faciliten el
funcionamiento diario.

z Actividades referidas a la movilidad y el
desplazamiento:

Durante los primeros meses de vida de tu hijo,
agarrards automdticamente al bebé como a
cualquier otro nifo. Cuando se haga un poco mds
grande, no intentes llevarlo en el regazo como a
un bebé. No le beneficia emocionalmente y no le
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permite ver lo que pasa a su alrededor. Una
buena posicion es llevarle a horcajadas sobre
nuestras caderas. En esta postura sus caderas
permanecerdn convenientemente separadas y
estimularemos las reacciones de cabeza vy
tronco.

3 Acostarse

Tu hijo puede adoptar todas las posiciones de
acostado, pero con los apoyos y la contencidn
suficiente para que tenga el soporte que
necesita y no sufra tensiones innecesarias:
apoyos para la cabeza, soportes de tronco o
separadores de piernas.

4 Sentarse

La manera de ayudar al nifio a sentarse
dependerad del tipo de pardlisis cerebral que
tenga. Generalmente, llévalo a posiciones de
flexion sobre si mismo nos facilitara el
sentarle. Utiliza las ayudas técnicas que te
recomienden: asientos pélvicos, separadores de
caderas, etc.
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5 Estar de pie

Facilitad esta posicion a tu hijo sélo cuando os
lo indique el profesional que se encarga de su
rehabilitacién. Cuando tu hijo esté en pie,
ayldale colocdndote por delante para controlar
una buena posicion: piernas ligeramente
separadas y flexionadas, apoyo completo de los
pies y su equilibrio.

B Pasear

A los niflos les encanta salir a pasear por su
calle, por el parque, ir de compras. Por ello
debemos prever su modo de desplazamiento: en
brazos, con andador, en silla de ruedas, etc. No
obstante, una silla de paseo de bebé ordinaria
puede ser adecuada para la mayoria de los nifios
pequefios que tienen pardlisis cerebral. A
medida que va creciendo puede ser
imprescindible utilizar sillas con adaptaciones
especificas. Sobre la adecuaciéon de las
adaptaciones y modo de desplazamiento os
podran informar y orientar los profesionales
que trabajan con tu hijo.
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7 A la hora de vestirlo

Los bebés que tienen pardlisis cerebral no son
mds dificiles de vestir que cualquier otro bebé.
A la edad de 8 0 9 meses te irds percatando de
que su rigidez, sus espasmos musculares o sus
movimientos  incontrolados empezardn a
complicar esta tarea.

Si es posible, sienta al nifio sobre tus rodillas
mientras lo estés vistiendo. Aseglrate de que
tanto t4 como el pequefio estén bien
equilibrados, que el nifo estd ligeramente
adelantado y la ropa al alcance de la mano. Es
imprescindible que tanto ti como tu hijo se
sientan seguros.

Si tu hijo quiere vestirse o desvestirse,
muéstrale cooperativos. Animalo a aprender a
ponerse la ropa y a quitdrsela cuando él crea
que estd preparado. No hagas las cosas que él
puede hacer por si solo por el mero hecho de
considerar que es demasiado pronto. Cuando
haga algo correctamente, aunque parezca
sencillo, felicitalo intensamente.

Aprovecha para hablar con tu hijo mientras
estés realizando esta tarea. Informale para que
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se anticipe a lo que vamos haciendo, ddndole
instrucciones para que sepa la secuencia de las
tareas, nombrdndole las partes de su cuerpo
que vamos cubriendo o desnudando o
simplemente coméntale lo que vas a hacer luego.
El vestirse y desvestirse, como todas las
actividades de la vida diaria, debe ser un
momento ameno y distendido. Debemos prever
el tiempo de que disponemos, la ropa que
necesitamos, acondicionar el lugar, etc.

De esta manera ensefiaras a tu hijo que, a pesar
de las dificultades que su discapacidad pueda
generar, con los apoyos necesarios, la ropa y las
condiciones adecuadas, puedes disfrutar de
esta actividad dia a dia.
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COonocCE Los
MOVIMIEN#0S DE tU
HIJO

La pardlisis cerebral afecta principalmente al
sistema muscular en diversos grados vy
diferentes niveles. Conocer la particularidad
del movimiento de fu hijo va a ser determinante
al menos en dos aspectos fundamentales que
tienen que ver con su desarrollo personal:

e En la interaccién con él en el dia a dia

(para el desplazamiento, el aseo, Ia
comida, etc.).

e El contacto fisico con sus padres es muy
importante para su desarrollo

psicoafectivo.

Por tanto, es muy importante saber como
llevarlo, agarrarlo, movilizarlo asi como sobre el
modo de controlar algunas de las tfensiones,
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espasmos musculares y otros movimientos
incontrolados que pueda tener.

Para movilizar con efectividad a un nifio con
pardlisis cerebral es necesario comprender y
conocer tanto sus habilidades como sus
dificultades de movimiento. Asimismo, debemos
de fener en cuenta cudles son sus reacciones
habituales pues los pequefios con PCT tienen una
forma particular de reaccionar y responder.

x El niflo con espasticidad se muestra
rigido y se pone mds rigido al agarrarlo ya
que se puede sentir inseguro. Sus
mlsculos se tensan también cuando
responde a un estimulo (porque desea o se
emociona). Esta reaccion muscular no la
podemos vivir como un rechazo, pues.

x El niho con atetosis, debido a sus
movimientos involuntarios y su tono
cambiante, pierde con facilidad el

equilibrio y se cae con frecuencia. Se
puede asustar y esto aumenta ain mds sus
movimientos incontrolados.
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x El nifio con hipotonia no se mantiene en
brazos, es blandito. No se mantiene
erguido y esto le asusta. Todos los nifios
con  pardlisis  cerebral reaccionan
lentamente. El tiempo de latencia entre el
estimulo y su respuesta es largo.

Espera, no te adelantes. Si conocemos sus
reacciones podemos adelantarnos a ellas,
moverlos, manejarlos. Siempre lentamente, con
suavidad, sin firones ni movimientos bruscos,
esperando sus reacciones y ddndoles tiempo,
comentdndoles la maniobra que vamos a hacer
para que puedan anticipar el movimiento.

Asi, les aportamos seguridad. De este modo, el
manejo diario es para el nifio un hdbito
agradable y por qué no, un buen momento para
establecer y reforzar el vinculo afectivo con
sus padres.
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TU HIJO Y TU

Es muy importante que la relacion que lleves con
tu hijo sea llena de amor, carifio y comprension,
ya que el sentirse amado y aceptado le da una
mejor calidad de vida.

x Ofrécele la oportunidad de una educacidn
normalizada, como la de cualquier otfro
hiflo, sin sobreprotecciones ni
consentimientos mds alld de lo que
estimes conveniente.

x Apdyalo en las dificultades y los fracasos.

x Intenta, en la medida de lo posible, que tu
hijo se comporte como cualquier otro nifio
de su edad. Estimula a tu pareja, familia y
amigos a que hagan lo mismo. La manera de
tratar a tu hijo serd el mejor modelo para
ensefiar a las personas de tu entorno mds
cercano cémo hacerlo.

x La mejor manera de integracién en un
grupo social es participando en él.
Participar en actos festivos de la
comunidad, salir a comprar al mercado o
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bajar al parque son experiencias de las
que no los podemos privar.

Anima a ofros adultos y a otros nifios a
conocer a fu hijo. En ocasiones podemos
pensar que sélo nosotros como padres
podemos entender, atender y querer a
nuestro hijo y, de esta manera, nos los
“reservamos” en exclusividad.  Sin
embargo, es positivo que aprenda a estar
con otras personas. Esto amplia su mundo
social y le ofrece nuevas posibilidades de
aprendizaje a él y al resto de los adultos
que aprenden a percibirlo como un nifio
mds con sus peculiaridades.

Comunicarse con el bebé, asi como
aprender a reconocer e interpretar su
comportamiento son aspectos muy
importantes. La mayoria de los bebés y
nhifios con pardlisis cerebral se expresan
con gestos y movimientos que a veces nos
cuesta interpretar por ser bruscos o
faltos de precision. Saber apreciarlos vy,
especialmente cuando tu bebé es muy
pequefio, dotar a estos gestos de
intencion  comunicativa facilitard y
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enriquecerd la interaccién con tu hijo. o ol
Especialmente cuando tu bebé sea muy ,EUE 'I'll" E
pequeiio, procura tenerlo cerca. A o

x Comunicate con él o ella lo mds a menudo ENLICAciON EILEGCIR?
que puedas, habldndole, mirdndole o EDUCACiOn ELEGIR:
tocdndole. Mientras hagas esto, intenta
aprender a reconocer los pequefios signos
que tu bebé hace para intentar decirte
algo.

Cuando el nifio llega a la edad de escolarizacion a
tenemos que buscar la que mejor se adapta a

sus caracteristicas y necesidades. Para la
elecciéon es importante tener en cuenta la
orientacion de los especialistas en atencion
temprana que trabajan con tu hijo.

La escolarizacién puede hacerse en centros
plblicos, concertados o privados, ordinarios o
especificos. En los centros ordinarios existe
una integracién pero sin recursos especiales.
Estas instituciones disponen, en unos casos, de
ayudas para escribir o ir al bafio y, en otros,
cuentan con adaptaciones en todo el contenido
escolar. Los centros especificos estdn
disefiados para alumnos cuyas necesidades
educativas no pueden quedar cubiertas en los
centros ordinarios ya que hecesitan apoyos
extensos y generalizados.
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Las opciones que existen: C6mo PUEDER ayuDaR Las

x Escuelas infantiles de O a 3 afos

(periodo escolar no obligatorio). La nuEvas fEcno'toeias

mayoria acogen a todo tipo de nifios y . y
disponen de adaptaciones para facilitar el La enorme variedad de recursos tecnoldgicos

acceso a hifios con dificultades especiales. que ofrece hoy la sociedad ayuda a nifios con

x Escuelas infantiles de 0 'a 6 afios discapacidad a lograr una mayor autonomia y a
disfrutar de experiencias de aprendizaje

similares a las de nifios de su edad.

(periodo escolar no obligatorio) En esta
etapa ya estdn diferenciados los centros

ordinarios y los especificos. La divisién se * Las nuevas tecnologias tfambién favorecen
basa en las necesidades del nifio, aunque la comunicacidn e integracion del pequefo
existen diferentes criterios en funcién de con su entforno.

’ . [\ ’ n
la comunidad auténoma o la localidad. x El término “nuevas tecnologias” abarca

= Educacién primaria a partir de los 6 una gran cantidad de recursos y ayudas:
afios (obligatorio) Dentro de la educacién sillas de ruedas eléctricas, adaptaciones
concertada o privada hay centros de acceso al ordenador, programas
especificos de educacién especial a cargo informdticos “a medida”, comunicadores,

de organizaciones privadas. S ‘
x El contindo avance y desarrollo de las

nuevas tecnologias exige el asesoramiento
y criterio de los profesionales que
trabajan con tu hijo.

*x A la hora de inftroducir y utilizar
cualquiera de estos apoyos es conveniente
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acudir al especialista con el fin de 4
conseguir una mayor Yy mejor T]P s BAS]cos P AHA
adaptabilidad y funcionalidad. EI- eu.nADo DE UN
Ademds de lo anterior fambién los software Nlﬁo cuN PAR ilms

especiales para hifios con pardlisis cerebral

que se han disefiado en los dltimos 5 afos, GEREBHAL

son de gran ayuda para su avance moftriz,
cognitivo y social.

x No intentes mover al nifio repetidamente
o con movimientos bruscos. Sus musculos
necesitan un tiempo para responder a los
cambios de posicion.

En mi blog, estdn disponibles algunas
descargar de éstos software para trabajar
en pc 0 tableta inteligente,

W W W.CRECIENDOCONALE.COM
’ ’ No preftendas controlar un espasmo

muscular haciendo fuerza contra el
cuerpo del nifio. Esto seria peor. Es mejor
mover suavemente la zona afectada, a
menudo los hombros y las caderas, para
ayudarle a relajar los mdsculos.
Aprovecha las reacciones automdticas del
cuerpo.

x Cuando estés sujetando al pequefio, dale
fodo el apoyo que necesite. De lo
contrario, el miedo puede hacer que el
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espasmo sea mds intenso. No obstante,
para ayudar lo mejor posible a que
aumente su control, trata de no darle una
ayuda innecesaria.

Aseglrate cambiarlo de posicion o
postura, sobre todo cuando es un bebé o
tiene una discapacidad importante. Utiliza
las ayudas posturales que te recomienden
los profesionales que trabajan con el nifio.

La mayoria de las camisetas, playeras y
vestidos son adecuados para los nifios con
pardlisis cerebral sin necesidad de hacer
modificaciones complicadas. Elige blusas
con mangas amplias e intenta que use
prendas que no le queden demasiado
pequeias.

Es importante comprar un calzado cémodo
y adecuado para fu hijo. Si necesita un
calzado especial puedes comprarlo tu
mismo pero déjate aconsejar por el
médico o fisioterapeuta.
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x Empieza a vestirlo por el brazo o la pierna

mds afectados. No intentes tirar de sus
brazos por los dedos a través de las
mangas que ya este movimiento hace que
su codo se doble aln mads.

Aseglrate de que las piernas del nifo
estdn dobladas antes de ponerle los
calcetines y los zapatos. Esto le ayudard a
que sus tobillos y sus pies estén menos
tensos y que los dedos de los pies no
tiendan a curvarse hacia dentro.

Cémprale ropa adecuada a su edad. Vistelo
acorde con el momento y el lugar en el que
estén. Muchas veces la normalizacidn
comienza por vestirlo como otros nifios de
su edad.
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ParRa amMicos Y
FaMILIaRES

Si un nifio tiene pardlisis cerebral significa que
parte de su cerebro no trabaja adecuadamente
o no se ha desarrollado con normalidad. Esta
lesion en el cerebro puede ocurrir antes,
durante o después del parto y debido a varias
razones.

ZCUALES SOn LOS EFEC10S?

Los niflos que tienen pardlisis cerebral no
pueden controlar sus musculos muy bien. Esto
puede provocar que se muevan de manera
espasmoédica y se sostengan con dificultad.
Algunos nifios con paradlisis cerebral estdn sélo
parcialmente afectados y te costard apreciar la
diferencia. Otros estdn mucho mds afectados.
Unos pueden hablar, incorporarse y caminar
aunque les lleve bastante tiempo aprender
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estas cosas. Otros no pueden hacer demasiado
por si solos.

Algunos pequeiios con pardlisis cerebral
también tienen otros problemas médicos como
trastornos visuales o epilepsia. Otros pueden
tener dificultades de aprendizaje (discapacidad
mental) aunque muchos de ellos tienen una
inteligencia normal o incluso superior a la media.
Recuerda que la pardlisis cerebral no es
contagiosa por lo que no hay peligro para otros
nifios.

ZQUE SE PUEDE HaCER?

La pardlisis cerebral no se puede curar, pero
existen muchas terapias para que el nifio
consiga el mayor control posible de sus
movimientos, su mayor desarrollo intelectual y
una mejor integracién social. Profesionales
cualificados (fisioterapeutas, psicélogos vy
profesores, entre otros) les ayudardn a
aprender a manejar al nifio a aportarles todo
aquello que sea conveniente para su mejor
evolucion.
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Tu hijo también deberd aprender ciertas
habilidades sociales, autoestima y
autoconfianza que sdlo podrdn conseguir en
compaiiia de otras personas que lo cuiden y lo
quieran.

2C06MO PUEDO ayuDaR?

Los nifios con pardlisis cerebral tienen las
mismas necesidades que los demds y algunas
especiales que también competen a las familias.
Nuestros familiares y amigos pueden ayudarnos
de muchas maneras como por ejemplo:

x Ofréceles toda la amistad y el apoyo que
puedas.

x Muchos padres de niflos con esta
discapacidad se pueden sentir aislados en
el momento que quizds necesiten mds a
sus amigos y familiares.

x No tengas miedo de preguntarles si
quieren que pases a visitarles para charlar
un rato. La mayoria agradecerd Ila
oportunidad de manifestar  sus
sentimientos a personas proximas a ellos.
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x Trata al niflo como a ofro nifio cualquiera.

Juega con él, hdblale incluso si no puede
responder.

Si tienes o conoces a otro nifio, animalo a
que haga lo mismo. Todos los nifios
necesitan a otras personas y los que
tienen pardlisis cerebral no son una
excepcion.

Cuidar a un nifo con pardlisis cerebral
puede dejar agotados a los padres. Si
puedes, ofreceros para ayudar a cuidarlo
y darle la oportunidad de salir de vez en
cuando.
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Fuentes de Informacion:
Manual Confederacién ASPACE
www.paralisiscerebral.com
www.creciendocohale.com

WWW_.CRECIENDOCONALE.COM



