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[0 INTRODUCCION

Z£Qué es la paralisis cerebral?

Entendemos el término Paralisis Cere-
bral, como un “desorden permanente y no evo-
lutivo del tono, la postura y del movimiento,
debido a una disfuncién del cerebro antes de
completarse su crecimiento y desarrollo” abar-
cando éste, un grupo de afecciones que se ca-
racterizan por la disfuncion motora y que pue-
de producir alteraciones neuromusculares, di-
ficultades de aprendizaje, déficits sensoriales
y/o problemas emocionales.

Tipos de paralisis cerebral

La Pardlisis Cerebral se manifiesta de
formas muy diversas, dependiendo de la loca-
lizacion de la lesidon y de sus consecuencias
motoras, denominando asi los siguientes ti-
pos:

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

- PARALISIS CEREBRAL ESPASTICA: (Lo-
calizacion en el Sistema Piramidal).

Se caracteriza principalmente por el au-
mento del tono muscular (hipertonia), espe-
cialmente a nivel de miembros superiores e
inferiores, con disminucion de los movimien-
tos voluntarios, siendo estos rigidos y lentos.
La persistencia de hipertonia ocasiona la adop-
cion de posturas anormales que pueden oca-
sionar deformidades fijas crdnicas e irreversi-
bles.

Este aumento exagerado del tono afec-
ta muchas veces, entre otros, a los musculos
del térax, abdominales, diafragma, laringe,
mandibula, lengua,... que se manifiestan en
problemas del habla como:

- Alteracion de la mimica: “rostro
inexpresivo”,
- Articulacién lenta y dificultosa.
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- Poca movilidad de la lengua.
- Respiracion insuficiente y superfi-
cial.

- PARALISIS CEREBRAL ATETOIDE (Loca-
lizacion en los nucleos basales).

Se caracteriza, principalmente, por mo-
vimientos lentos, involuntarios (que se agra-
van con la fatiga y las emociones y se atentian
en reposo, desapareciendo con el suefio) y
descoordinados, que dificultan la actividad vo-
luntaria.

Es muy comdn un continuo aumento
(hipertonia) y disminucién (hipotonia) del tono
muscular, (fluctuacién del tono) asi como la
afectacion de los musculos faciales, de la zona
oral, aparato respiratorio y de la voz.

- PARALISIS CEREBRAL ATAXICA (Locali-
zacion en el cerebelo).

Se caracteriza por trastornos de la co-
ordinacion y la postura estatica. Se produce
inestabilidad en el equilibrio, control de la ca-
beza, tronco y extremidades. Siendo las mani-
festaciones mas comunes:

- Hipotonia generalizada.

- Hiperlaxitud ligamentosa.

- Marcha descoordinada.

- Alteracion en la direccién y movimien-
tos.

- Incapacidad para caminar en linea rec-
ta.

- Lenguaje ralentizado.

- PARALISIS CEREBRAL MIXTA.

Frecuentemente, aparece en combina-
cion de las formas anteriores, afectando mas
ampliamente al individuo en el ambito motor,
sensorial, mental y afectivo.

12



No debemos olvidar que la Paralisis
Cerebral, ademas de ser un trastorno motor,
puede venir acompafiada, en muchos casos,
de una serie de problemas que dificultan el
desarrollo general de la persona, como pue-

den ser:

Alteraciones visuales y auditivas.
Retraso mental.

Epilepsia.

Problemas de percepcion (visual,
auditiva y tactil)

Problemas perceptivo-motores (al-
teracion del esquema corporal,
orientacién espacio-temporal,
lateralidad...)

Alteraciones de la conducta.
Alteraciones en el desarrollo del len-
guaje.

Este tipo de alteraciones habra que te-
nerlas muy en cuenta en el desarrollo, inter-
vencion y tratamiento de la persona con Para-
lisis Cerebral.

13
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Atendiendo a las causas que provocan
Paralisis Cerebral, podemos hablar de:

A) PARALISIS CEREBRAL CONGENI-

TA, que puede estar presente, bien
en los meses de gestacién, o bien
en el momento del parto, debido a:

e Factores prenatales:

Anoxia prenatal (circulares del cor-
dén umbilical al cuello, patologias
placentarias o del cordon).
Hemorragia cerebral prenatal.
Infeccion prenatal (toxoplasmosis,
rubeola).

Factor RH (incompatibilidad madre-
feto).

Exposicién a radiaciones.
Desnutricion materna, (anemia).
Amenaza de aborto.
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Tomar medicamentos
contraindicados por el médico.
Madre mayor o muy joven.
Prematuridad.

e Factores perinatales:

Bajo peso al nacer.

Hipoxia perinatal.

Trauma fisico directo durante el
parto.

Mal uso y aplicacién de instrumen-
tos (Forceps).

Placenta previa o desprendimiento.
Parto prolongado y/o dificil.
Presentacion pelviana con reten-
cion de la cabeza.

Asfixia por circulares al cuello
(Anoxia).

Cianosis al nacer.
Bronco-aspiracion.

B) PARALISIS CEREBRAL ADQUIRI-

DA, dandose ésta después del naci-
miento y antes de los dos afios de
edad por factores postnatales:

- Traumatismos craneales.

- Infecciones como Meningitis, Ence-
falitis, abcesos cerebrales.

- Intoxicaciones (plomo, arsénico).

- Accidentes vasculares.

- Epilepsia.

- Fiebre alta con convulsiones.

- Accidentes por descargas eléctri-
cas.

- Encefalopatias por anoxia.

éSe puede tratar la paralisis cerebral?

Hablaremos siempre de un tratamiento
multidisciplinar en el que intervendran un am-
plio abanico de profesionales, sin olvidar el
importante papel que desempenan la familia y
las personas que forman parte del entorno mas
cercano de la persona con Paralisis Cerebral.
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Asi, los profesionales que nos ayuda- la situacidon favoreciendo el buen
ran en el diagnostico, la intervencién y el tra- estado animico, emocional y perso-
tamiento seran: nal.

Los Neuropediatras diagnostican la
lesion y medican en los casos nece-
sarios. Su diagndstico ayudara a que
el tratamiento comience lo antes
posible

Los Trabajadores Sociales, van a
valorar la situacion social y a gestio-
nar entornos favorables a los usua-
rios y sus familias.

Los Médicos rehabilitadores coordi-
nan las lineas generales del trata-
miento con los fisioterapeutas.

Los Cirujanos ortopédicos junto
con los técnicos ortopédicos, ela-
boran las értesis que corrigen pos-
turas andmalas ayudando también
a la funcionalidad.

Los Psicdlogos, ayudan a los usua-
rios y a sus familias a hacer frente a

15

Los Fisioterapeutas, encargados de
la terapia fisica con la que se ayuda
a la persona a desarrollar la muscu-
latura y a trabajar destrezas que co-
rresponden al desarrollo motor nor-
mal, tales como caminar, sentarse y
mantener el equilibrio.

Los Logopedas, que ayudaran a que
el lenguaje y el habla se aproximen
a pautas normales de expresion y
comprension, con ayuda de la reha-
bilitacién en la alimentacién y defi-
ciencias asociadas.

Los Terapeutas Ocupacionales, de-
dicados a mejorar la autonomia per-
sonal y la funcionalidad, entrenan-
do las actividades de la vida diaria
basicas e instrumentales y desarro-
llando en la persona destrezas mo-
toras que le sirvan para comer,
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asearse, vestirse y escribir, entre
otras tareas de la vida diaria.

- Educadores y Cuidadores, son los
profesionales de atencién mas di-
recta que desarrollan los progra-
mas.

- La Escuela, aportando sus técnicas
pedagdgicas.

- Y por supuesto la Familia, que son
las personas que pasan mas horas
con ellos.

Esta dinamica ha de comenzar lo antes
posible (por lo que es muy importante el diag-
nostico precoz), abarcando distintos aspectos
como son: motricidad, lenguaje, déficits sen-
soriales, sociales, afectivos, funcionalidad... y
un sin fin de peculiaridades que conforman a
la persona.

Todo esto sin olvidar lo importante que
resulta la prevencidn y que, segun en la etapa
que estemos, podremos hablar de:

16

A) PREVENCION PRIMARIA, actuando
en el periodo prenatal mediante:

- Prevencion de nacimientos prema-
turos.

- Reduccion del contacto de mujeres
en periodo de gestacién con virus
u otras infecciones.

- Evitar exposiciones innecesarias a
los rayos X, las descargas y los
medicamentos.

- Control de diabetes, anemia y defi-
ciencias nutricionales.

- Incompatibilidad sanguinea.

B) PREVENCION SECUNDARIA, dada
en el periodo post-natal y, actuando
sobre:

- Infecciones.

- Hipoglucemia.

- Traumatismos.

- Hipoxia 0 anoxia.



- Acidosis metabdlica.

Con todo, no podemos hablar de que
exista una “cura de la Paralisis Cerebral”, pero
si de mejora en las potencialidades y desarro-
llo de la persona con disfuncién cerebral.

Estimulacion multisensorial:

Aromas, sonidos, colores, cualquier in-
centivo sensorial puede ser un instrumento
valioso para estimular. Los tratamientos
multisensoriales son un complemento impor-
tante a la hora de conseguir objetivos, en re-
laciéon a las distintas terapias, que permiten
que las personas con paralisis cerebral disfru-
ten y se encuentren mejor.

Las personas mas gravemente afecta-
das, pueden tener limitada su capacidad de
dar y recibir sensaciones, no sélo a nivel mo-
triz, sino también visual, corporal... y por tan-
to tienen dificultades para la correcta percep-
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cion.

Es muy importante estimular desde eda-
des tempranas, en la que la informacién ex-
terna debe llegar por los cinco sentidos, ha-
ciendo tan participe a la persona en todas las
actividades de la vida diaria, como a cualquier
otra. A la hora de trabajar la estimulacién,
hay que tener en cuenta un aspecto muy im-
portante: el paciente ante todo es una perso-
na y por lo tanto al trabajar con ella contare-
mos con el respeto y la comunicacion.

Hay que pensar en la persona, de for-
ma global, integral, pero con sus caracteristi-
cas especificas y asimismo en sus déficits, pero
centrandonos en sus capacidades.

Por este motivo, se recomienda la rela-
cion, el contacto corporal y la estimulacién con
el propio cuerpo y con objetos cercanos desde
edades tempranas, para ir tolerando progresi-
vamente el contacto con el entorno.

17
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Otros tratamientos:

Existen algunos tratamientos alternati-

vos, que funcionan realmente bien, pero que
por los medios que precisan no siempre es
posible utilizarlos.

Hidroterapia: La hidroterapia es el pro-
ceso terapéutico que consiste en el tra-
tamiento de todo el cuerpo o de algu-
nas de sus partes con agua a tempera-
turas variadas. Puede contribuir a la
curacion de las enfermedades mas di-
versas, practicamente todas, a través de
la presidn ejercida sobre el cuerpo, de
los bafios simples o con la adicién de
determinados productos, del efecto de
propulsiéon de arriba hacia abajo y de
acciones localizadas. Y ello porque ac-
tdan sobre el metabolismo, el sistema
nervioso y la circulacion sanguinea.

En el caso de la pardlisis cerebral, el
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agua a temperaturas comprendidas en-
tre los 35-38° C, favorece la relajacion
muscular, la relajacion a nivel global y
la realizaciéon de movimientos que en
algunos de los casos son practicamente
imposibles de llevar a cabo fuera del
agua.

La hidroterapia esta desaconsejada en
los casos de personas con paralisis ce-
rebral que presenten excesiva hipotonia.

Terapia asistida con animales (TACA):
Se define con este término a aquella
terapia en la que para beneficio de la
salud fisica y emocional humana se asis-
te al paciente con la compaiia de un
animal. Los animales mas utilizados
para este tipo de terapias son: perros,
(canoterapia), felinos, equinos,
(hipoterapia) delfines, (delfinoterapia)
hamsters y pajaros (terapias ambienta-
les), pero la utilizacion de estas




terapias no excluyen a otras especies
animales.

Musicoterapia: El uso de la musica o de
los elementos musicales, (el sonido, el
ritmo, la melodia, la armonia), por un
musicoterapeuta, facilita y promueve la
comunicacion, la interrelacion vy el
aprendizaje, la movilizacion, la expre-
sién, la organizacién y otros objetivos
terapéuticos relevantes con el objeto de
atender necesidades fisicas, emociona-
les, mentales, sociales y cognitivas de
las personas con discapacidad. La
musicoterapia apunta a desarrollar po-
tenciales y/o a restablecer funciones del
individuo para que éste pueda empren-
der una mejor integracion intrapersonal
o interpersonal; en consecuencia alcan-
zar una mejor calidad de vida a través
de la prevencion, a través de la rehabi-
litacion o el tratamiento.

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

Aromaterapia: Método también basado
en las terapias que sensibilizan al olfa-
to. Emplea aceites esenciales, sustan-
cias aromaticas naturales, puras, vola-
tiles, etc. , que contiene las esencias de
plantas en su totalidad, o de raices, tron-
cos, hojas, tallos, flores, frutos, etc.
Suele combinarse con otras Terapias
Naturales como la Hidroterapia o la
masoterapia.

Existen muchos tipos de terapia y cada

dia surgen otras nuevas desde distintas disci-

plinas, como el Psicoballet. La efectividad de

estas terapias dependera de las caracteristicas
de los usuarios y habra que poner especial
cuidado en no sobreestimular a la persona.

19



ASPACE - Granada

[0 EL VOLUNTARIO ANTE LA PERSONA
CON PARALISIS CEREBRAL

Principales aspectos a tener en cuenta:

0 Comportarnos de forma natural, (y
evitaremos sorpresas). Ni mejor
ni peor que con cualquier otra per-
sona.

0 Diferenciar entre afectacion
motodrica y mental.

0 Todos se comunican o interaccionan
de una forma u otra.

0 No hablar delante de ellos como si
no se enteraran de nada.

0 No anteponerse a sus respuestas.

0 La heterogeneidad enriquece al
grupo.

La Inteligencia

Es en los primeros afios de vida, gra-




cias a la plasticidad neural que tiene el cere-
bro, cuando se van a generar las ramificacio-
nes (dentritas) que establecen las conexiones
neuronales que transmiten la informacion. Por
ello, reiteramos la importancia de que reciban
estimulacién desde pequenos. En numerosas
ocasiones, una persona puede ser menos in-
teligente no por la falta de capacidades, sino
por la falta de experiencias que reciba a lo
largo de su vida.

Una persona que ha tenido un desarro-
llo fetal adecuado, no tiene porqué tener la
inteligencia alterada, aun menos aquellas per-
sonas que han sufrido la lesion en los prime-
ros anos de vida y no presentan afectacion en
las zonas cerebrales internas. Por tanto exis-
ten varios niveles de inteligencia que siempre
dependeran de la gravedad de la lesion, del
momento y de la zona afectada.

Todas las personas con paralisis cere-
bral tienen una forma de expresar sus senti-
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mientos, pero no todas tienen la misma capa-
cidad de respuesta. El que una persona no
nos dé una respuesta inmediatamente no im-
plica que no nos esté entendiendo. Es nece-
sario respetar los tiempos de respuesta de cada
uno. En muchos casos, si dedicamos un mo-
mento mas a escuchar, nos sorprenderemos.

Es curioso observar como actuan de for-
ma distinta en distintos contextos o con dis-
tintas personas, (al igual que lo hacemos to-
dos nosotros), por lo que habra que estar
abierto a trabajar desde distintos ambientes,
con distintas herramientas o metodologias e
incluso distintas personas que favorezcan el
enriguecimiento de la informaciéon. En mu-
chas ocasiones, si la persona no puede des-
plazarse a un determinado medio, podemos
“crearlo”, de manera que sirva como primera
aproximacioén; (Si Mahoma no va a la monta-
Aa, la montaha va a Mahoma).

La experiencia nos demuestra que el
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entrenamiento en las distintas actividades de
la vida diaria, favorece la precision y la mejora
en el aprendizaje de la tarea a través de la
constancia, la perseverancia y el trabajo dia-
rio. Mas tarde vendra la generalizacién en
otros contextos y situaciones, sin obsesionar-
se con ello, pues siempre hay que adquirir
nociones basicas previas a la tarea en si, para
llegar a la misma.

Habra que observar las posibles defi-
ciencias en los sentidos, como la vision o la
audicién, asi como en la memoria y la aten-
cion, que puedan dificultar la entrada de la
informacion. Con el fin de evitar pérdidas sen-
soriales, la persona no debe dejar de recibir
estimulacién por el lado afectado.

Algunas manifestaciones que nos dan
muestra del nivel de inteligencia pueden ser:
la cantidad de respuestas, la coherencia de las
mismas y el conocimiento que tiene la perso-
na sobre si mismo y su entorno mas cercano.
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Cualquier gesto, (una palabra esponta-
nea, una fijacion de mirada con intencién, un
intento de coger un objeto...) por pequefio que
parezca, puede ser un signo de avance a nivel
cerebral y por tanto un paso mas en el desa-
rrollo de su madurez intelectual.

No hay que cortar radicalmente los sue-
fos, sino aprovechar las inquietudes que pue-
dan manifestar, como base para construir su
propio aprendizaje. Siempre hay que favore-
cer que lo intenten con “los pies en el suelo” y
es recomendable intentar hacerlos conscien-
tes de sus logros. Es mas importante que la
persona se dé cuenta de lo que hace y de que
se equivoca que anticiparnos a decirle que se
ha equivocado.

Para ello, habra que dividir los objeti-
vos inalcanzables en un primer momento en
otros mas alcanzables (de forma secuenciada)
a corto plazo, reforzando los logros parciales.



Finalmente, a la persona con paralisis
cerebral, hay determinadas tareas de la vida
diaria que le cuesta realizar. Algunos van a
buscar que les ayudemos, con el fin de facili-
tarsela, pero es recomendable preguntar siem-
pre si pueden o no realizarla, con o sin ayuda,
favoreciendo en todo momento con la reco-
mendacion y el apoyo de los profesionales que
la realice por si mismo. Un miembro afectado
se vuelve menos funcional en la medida en
que deje de utilizarse.

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

[0 COMUNICACION Y ALIMENTACION

Como dirigirte a una persona con para-
lisis cerebral

Una de los falsas creencias que existen
sobre la paralisis cerebral, es que a una mayor
afectacion motdrica siempre le acompafia una
menor inteligencia comprensiva; en algunos
casos ocurre asi, pero en otra inmensa mayo-
ria de veces no, por esta razon, no debemos
hablarles como si no estuvieran, (hablando solo
a la persona que le acompafia en ese momen-
to), no hablarles como si fueran tontos y no
imitarles en su manera de hablar. No es bue-
no imitar su forma de hablar, ya que esto no
les ayuda a madurar cerebralmente, con lo que
estariamos favoreciendo el retraso en la capa-
cidad de discriminacidon de sonidos y del len-
guaje, tan necesaria en muchos casos.

Debemos hablarles como adultos y si

23
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fuera el caso, iremos bajando de nivel hasta
llegar al adecuado, hablarles directamente a
ellos; conviene sentarse de frente, cara a cara,
a la misma altura de la cama o silla de ruedas;
debemos observar en todo momento, sus ex-
presiones, su estado emocional, interesarnos
por sus aficiones, sus temas, sus intereses.

El lenguaje debe ser sencillo y cercano,
hablandoles algo mas despacio de lo normal
si lo vemos necesario, ofreciéndoles en todo
momento un clima de seguridad y afecto, sa-
biendo utilizar una sonrisa y el contacto fisico,
evitando hacernos prejuicios.

En la mayoria de los casos las personas
con PC tienen problemas de habla, que pue-
den estar causados generalmente:

- Por una Disartria: deriva del griego: dys,
que significa defecto y arthon, que quiere de-
cir articulacion, por lo tanto podremos decir
gue se trata de un defecto en la articulacion de

24

las palabras.

- Por una Apraxia: es la dificultad de percibir,
secuenciar y ejecutar los movimientos muscu-
lares necesarios para poder hablar.

Sus palabras pueden ser muy lentas y
susurrantes y sus caras pueden parecer dife-
rentes cuando hacen esfuerzos por hablar. Las
voces pueden sonar también distintas ya que
el aire puede entrar y salir a través de las fo-
sas nasales mientras habla.

La inteligibilidad del habla a veces es
bastante complicada, por eso debemos de ha-
cer un esfuerzo, transmitiéndoles tranquilidad,
no agobiarnos, ya que con el tiempo, se ter-
mina entendiéndoles, pedir ayuda a otros si
es necesario y ante todo, paciencia para escu-
charles, no tratar de adivinar ni interpretar,
hacerle preguntas, observar con atencidn sus
movimientos y gestos, que en muchas ocasio-
nes nos daran la pista de lo que nos quieren



decir. Segun los casos, se puede apoyar el
lenguaje con simbolos graficos.

Debemos respetar sus tiempos, no an-
ticipandonos a sus respuestas y no llevarles la
razon por no perder el tiempo.

Tenemos que tener también en cuenta
a la hora de comunicarnos y dirigirnos a ellos,
que en muchas ocasiones tienen asociados,
problemas de vision o auditivos, asi que, ha-
bra que actuar de manera diferente, depen-
diendo el problema.

Si es auditivo:

Debemos buscar un lugar silencioso y
tranquilo, captar su atencion, utilizar y obser-
var mucho los gestos, hablar despacio, vocali-
zando vy utilizar frases cortas, intentando que
la persona pueda verte la cara con total clari-
dad, frente a frente.

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

Si es visual:

Debemos buscar un lugar luminoso,
ponernos frente a frente, no utilizar la comu-
nicacion escrita ni gestual, avisarle de cuando
uno mismo u otra persona entre o salga del
lugar donde estemos, describir con detalle el
sitio, la situacion o las personas y hacerle indi-
caciones orales de que se le esta escuchando.

En todos los casos actuar y hablar con
normalidad, con respeto, no olvidando nunca
gue son personas.

Como se comunican

Antes de empezar, hemos de recalcar
que las pautas que se van a dar en el siguiente
texto no tienen un caracter docente, sino prac-
tico e intentamos que sirva de guia ante los
primeros acercamientos a una persona con
paralisis cerebral. Es recomendable estar orien-
tados por un profesional en todo momento.
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Puntos base a tener en cuenta a la hora ido ya al servicio o vas a ir mas tarde?.
de comunicarnos con una persona con parali-

sis cerebral: 3.

1. Tener en cuenta a la persona en si mis-

ma, como un todo, independientemen-
te de que tengan paralisis cerebral y/o
deficiencias tanto en el lenguaje como
en la pronunciacion.

Si debido a estas deficiencias no enten-
demos lo que nos quieren decir es me-
jor pedirles que nos lo repitan antes de
simular haberles entendido. Si se trata
de una situacidon que requiere una res-
puesta rapida, podemos hacerle pregun-
tas cortas: primero conocer la forma en
la que dice «si» y luego la forma en
gue dice «no» para a continuacién ha-
cerle una pregunta cuya respuesta sea
si 0 no. Evitaremos hacer dos pregun-
tas seguidas ya que puede provocar una
pregunta ambigua. Por ejemplo: éhas
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En la mayoria de los casos, no es reco-
mendable dirigirse a ellos por un lado
o desde atras de forma subita, hacer
ruidos o dar golpes fuertes, de lo con-
trario, les daremos un buen susto, ya
que las personas con paralisis cerebral,
por lo general, no tienen inhibido el re-
flejo de espasmo que se produce ante
un ruido comun y que perdemos con el
paso de los anos.

Siempre que hablemos con una perso-
na, nos dirigiremos a ella y no a sus
acompafantes. Se puede pedir ayuda a
una tercera persona siempre y cuando
la persona con paralisis cerebral la ne-
cesite y esté de acuerdo.

Conviene adecuarse al interlocutor en
el lenguaje, ritmo, tono... y no antici-
parse a su respuesta.



Cuando la conversacidn requiere cierto
tiempo, es recomendable situarnos a su
misma altura, (sentandonos si es nece-
sario en una silla), para evitarle
hiperextensiones de cuello.

No debemos colocarlos en un sitio en
el que la persona se encuentre de es-
paldas a la gente que esta hablando.

. Tenemos que procurar que ellos tomen
sus propias decisiones siempre que se
pueda.

Siempre que sea posible, favoreceremos
su autonomia, esto es importante para
su propia imagen. Por ejemplo a la aho-
ra de presentarse a otra persona.

10. Debemos tener siempre en cuenta las

manifestaciones de lenguaje no verbal
a la hora de comunicarnos.

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

Sistemas alternativos y aumentativos de
comunicacion

Son aquellos cuyo principal objetivo es
el de suplir o aumentar el lenguaje oral. En
lineas generales, podemos decir que hay dos
tipos: con ayuda y sin ayuda.

Con ayuda: son los sistemas de comu-
nicacion que necesitan de un soporte fisico para
poder realizar la comunicacion. Por ejemplo;
el sistema “Meaning speaking” no seria posi-
ble sin un soporte fisico, el “Alpha-talker”, “Chat
box” o "Delta — talker”. Otro sistema de este
tipo es el sistema pictografico de comunica-
cion (s.p.c.), que se basa en pictogramas cuyo
soporte es un tablero, al igual que el sistema
“Bliss”.

La evolucion de estos sistemas, es que
el receptor no necesite saber nada de estos
para entender el mensaje, asi como que la co-
municacion sea lo mas fluida e independiente
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posible por parte del emisor.

Dentro de los sistemas con ayuda nhom-
braremos los mas relevantes:

- Signos graficos: Fotos-dibujos, sistemas
pictograficos, S.P.C (dibujos simples
donde la palabra que quiere expresarse
se sitla encima del mismo), PCSYMS,
dibujos representados sobre un fondo
blanco o negro, (se pueden acompahfar
de signos graficos).

- Signos logograficos: Rebus (simbolos
gue representan con base fonética, pa-
labras enteras o parte de ellas), Bliss
(tableros convencionales, que presen-
tan entre 150 y 400 simbolos).

- Ortografia: Utilizan como simbolos la
escritura, intercalandolos con otros sis-
temas.

Sin ayuda: es aquel sistema que no ne-
cesita ningun soporte fisico. El mas conocido

es el lenguaje de signos y el sistema bimodal,
(palabra complementada). Estos sistemas re-
quieren de un aprendizaje previo, para que se
produzca la comunicacion. Emisor y receptor
deben conocer el sistema, ya que de lo con-
trario la comunicacion puede verse afectada.

Los Sistemas alternativos vy
aumentativos de comunicacion, son aquellas
estrategias o ayudas puestas al servicio de las
personas discapacitadas en el ambito del len-
guaje oral para establecer relaciones
comunicativas. Estos sistemas ofrecen una
solucion, cuando no es posible el habla o ésta,
es muy limitada.

Siempre hay que plantearse cual es la
mejor manera de comunicacion y para ello se
debera realizar una evaluacién teniendo en
cuenta todos los aspectos, desarrollo cognitivo,
sensorial, habilidad motora, etc. Ademas de
conocer y tener en cuenta quién va a utilizar la
ayuda, dénde y qué es lo necesario.
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La alimentacion

Para gran cantidad de personas con Pa-
ralisis Cerebral la alimentacidn es un gran pro-
blema desde su nacimiento hasta bien avan-
zada su edad.

La alimentacion tiene una gran impor-
tancia tanto en el desarrollo fisico (para el de-
sarrollo de los dientes, el crecimiento, etc.),
como social y emocional. Pero tan importante
0 mMas, es tener un buen patron de alimenta-
cion para aprender a hablar.

¢Cuadles son los problemas a la hora
de dar de comer a una persona
con paralisis cerebral?

a) No controlar la boca, cabeza y tron-

co.

b) Falta de equilibrio para sentarse.

¢) No poder flexionar sus caderas sufi-
cientemente para mantenerse en
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sedestacion.

d) No conseguir extender sus brazos,
coger cubiertos y mantenerlos.

e) No poder llevarse las manos a la
boca.

f) Falta de coordinacion entre sus ojos
y SUS manos.

No podemos olvidar que observando-
los, para ver cuadles son sus destrezas y te-
niendo en cuenta sus deficiencias podemos
ayudarlos.

Mejoraremos en sus adelantos, si antes
han aprendido correctamente las habilidades
de mover la cabeza, mandibula, labios y len-
gua y ademas que sean capaces de tener un
buen equilibrio sentados.

Algunas posturas para comer

Antes de empezar a dar de comer, te-
nemos que tener en cuenta el control postural
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adecuado de la persona. Si no, se volvera mas
espastico y aumentaran sus movimientos
involuntarios, antes incluso de que le acerque-
mos la cuchara y el vaso.

Vamos a ver la posicidon correcta para
dar de comer a personas con Paralisis Cere-
bral.

a) Colocar la mano sobre la parte baja
del térax y presentar la cuchara de fren-
te, ayudara al usuario a controlar la ca-
beza y después a deglutir.

b) Para alimentar a un nifilo mas peque-
fio sobre el regazo se puede evitar la
hiperextension poniendo sobre un ban-
quito la pierna que queda debajo de las
rodillas del nifo, para que éste flexione
las caderas.
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Postura \ / \
Incorrecta

ﬁnsturﬂ
Correcta

b) 1411
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Control del funcionamiento de la boca

También podemos ejercer un “control
mandibular” a la hora de comer, ademas de
hacerlo en el resto del cuerpo. “Control bucal”
que favorece el reflejo de succién y deglucién
asi como comer con una cuchara y beber en
un vaso. Se hace cuando los musculos de la
boca no obedecen y es necesario controlar la
mandibula para comer mejor.

Este control se realiza con tres dedos:
el pulgar, el indice y el dedo medio, el cual es
el mas importante. Se colocara debajo de la
barbilla ejerciendo una compresion constante.
Esta compresion con el dedo medio hace que
la lengua sea controlada indirectamente, lo que
ayuda a una deglucion mas normal.

Para realizar estas indicaciones, es im-
portante iniciarse y contar siempre con las in-
dicaciones de un profesional de la logopedia.

En la figura (A), se ve el control de la
mandibula, cuando el usuario esta sentado a
la derecha de la persona que le da de comer.
Se le rodea con el brazo por detras del cuello,
se pone el pulgar en la articulacion de la man-
dibula, el indice sobre la barbilla y el labio
inferior y el dedo medio detras de la barbilla,
gjerciendo una presion firme y constante.

Las personas con paralisis cerebral, en
un primer momento, rechazaran la mano cuan-
do empiecen a ejercer el control mandibular
sobre ellos. Hay que darles el tiempo necesa-
rio para acostumbrarse. No hay que empujar
la cabeza hacia atras, sino mantenerla dere-
cha, con el cuello un poco flexionado hacia
delante; pronto nos daremos cuenta de que
aceptan la ayuda. (Figura B)

Antes de ofrecerles la cuchara o el vaso
tenemos que aplicar el control mandibular,
porque al querer coger los objetos tienden a
ejercer una hiperextension de todo el cuerpo.
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Causas mas frecuentes que dificultan la
‘\'\ alimentacion

>)

0 Empujar con la lengua la comida hacia

P, fuera.

0 El reflejo exagerado de morder duran-
te largo tiempo, (reflejo de mordida).

0 El reflejo de nauseas.

0 La hipersensibilidad tactil en el area
bucal.

Conforme el adulto vaya avanzando en
la adquisicion de habilidades en la alimenta-
cion, se ira quitando el control mandibular pro-
gresivamente.

Hipersensibilidad

Las personas con paralisis cerebral tie-
nen una excesiva sensibilidad en la boca, cual-
quier cosa que la toque aumentara dicha sen-
sibilidad.
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Para prevenirla es recomendable evitar
la excesiva repeticion; como por ejemplo lim-
piar la barbilla o la saliva cuando comen, asi
como todo el entrenamiento llevado a cabo
por los logopedas para mejorarlo.

Babeo y boca abierta

Es frecuente que a las personas con pa-
ralisis cerebral les cueste mantener la boca ce-
rrada y suelan tener poco control de la saliva.

No basta con decirles «cierra la boca y
traga saliva...», la persona lo intentara, pero
si carece de la habilidad para hacerlo, pode-
mos ayudar a la persona a que cierre la boca
presionando con el dedo entre el labio supe-
rior y la nariz, ejerciendo una presion firme y
continua; pero sera siempre el profesional de
la logopedia quien trabaje este aspecto.

También se ejercerd el control
mandibular para obtener un patrén adecuado

de deglucion.

El control inadecuado de los musculos
de la garganta, la boca y la lengua, produce a
veces un babeo incontrolado.

El babeo puede causar irritaciones gra-
ves en la piel y malos olores, no siempre tole-
rados por la sociedad, que puede conducir al
aislamiento en algunos casos. Para prevenir
problemas, siempre habra que mantener el
cuerpo limpio, seco e hidratado, utilizando ba-
bero y realizando cambios de ropa, en los ca-
SOS necesarios.

Su tratamiento debe ser realizado por
profesionales de la logopedia y la psicologia,
junto con las personas de su entorno mas cer-
cano, a través de actividades encaminadas a
promover estabilidad en la mandibula, favo-
recer el cierre de los labios y la deglucién jun-
to con una terapia dirigida a que la persona
tome conciencia del control de su babeo.
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Comer con cuchara

Es necesario el control mandibular para
empezar a dar alimentos semisolidos.

Hay que ejercer una presion firme con
la cuchara, colocada sobre la lengua evitara
que ésta empuje y favorecera el uso esponta-
neo de los labios y la lengua, mientras se tie-
ne presionada la mandibula.

Al introducir en la boca la cuchara, ésta
debe estar limpia por debajo, ya que de lo
contrario, se facilita la posicion incorrecta de
la lengua fuera de la boca.

Cuando se alimenta a una persona con
paralisis cerebral, la cuchara se presenta siem-
pre de frente y se introduce en medio de la
boca, nunca en el lado. Es recomendable que
la cuchara sea de metal.

Una vez hecha la presion firme con la

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

cuchara sobre la lengua se deja que la perso-
na la limpie con el labio superior, mientras no-
sotros presionamos hacia abajo. A la hora de
sacarla se hara lentamente, cuidando de no
raspar los dientes ni los labios.

Una vez que quitamos la cuchara, tene-
mos que observar que la persona mastica, se
lleva la comida a la garganta y no la empuja
hacia fuera.

Hay que poner especial cuidado con las
personas muy espasticas que muerden la cu-
chara y les cuesta mucho trabajo soltarla, (re-
flejo de mordida). Si muerde la cuchara no
tiraremos de ella hacia fuera. La mantendre-
mos Yy ejerceremos presion en las mejillas has-
ta que la suelte.

Podemos utilizar algo tan natural (y to-
lerable) como los dedos, para introducir troci-
tos de comida sdlidos (pan, jamén...).
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8

36

Masticacion

Lo primero que hay que observar es si
es capaz de realizar correctamente la unién de
los dientes superiores con los inferiores.

Es importantisimo ensefarle a masticar,
haciéndole control mandibular. Nosotros no
debemos mover la mandibula del nifio, ni abrir-
le o cerrarle la boca, ya que le provocariamos
patrones anormales.

Si no es posible la masticacion, pode-
mos «chafar» los alimentos con un tenedor,
picar o triturar la comida, segun los casos.

Beber

Aunque hay gente que bebe muy bien
con pajita, hay que procurar desde pequefios
que aprendan a beber en vaso. Lo mas im-
portante es ensefarle que para beber, la boca
tiene que estar cerrada en forma de beso, (rea-
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lizando control mandibular).

Hasta que las mandibulas no estén ce-  / A\ Y

rradas y e_:l porde_: del vaso esté en contacto Postura Postura
con el labio inferior no empezamos a dar de
beber. Una vez que ocurre esto dejamos que | Incorrecta Correcta

el usuario haga el resto.

Se puede comenzar a empezar a beber
con un vaso de plastico duro dandole peque- C}
fos tragos de agua, aunque para ensefarle a
beber es mejor empezar con liquidos espesos
como el zumo.

Nunca se le debe dar de beber a una /
persona muy espastica con un vaso de cristal 1,

ya que en una mordida o espasmo puede lle-
gar a romperlo. Nunca se debe apoyar el bor-
de del vaso en los dientes.

jab
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[0 VIDA DIARIA

Movilizaciones, transferencias y des-
plazamientos

1.- Aspectos a tener en cuenta antes de entrar
en materia:

Para empezar, no debemos movilizar a
una persona con paralisis cerebral si no esta-
mos asistidos por un profesional, quien nos
dird las indicaciones respecto a su moviliza-
cion, asi como la postura mas correcta para
nosotros mismos. No hemos de olvidar cui-
dar nuestra higiene postural para cuidar la de
ellos.

Se trata de ayudar lo necesario, no rea-
lizando nosotros todo el esfuerzo, teniendo en
cuenta las posibles colaboraciones si la perso-
na puede realizar algin movimiento.
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2.- Reglas generales a tener en cuenta para
cuidarnos a la hora de levantar pesos:

A. Comprobar que el propio cuerpo
esta en buena alineacién y que tiene una base
de soporte amplia.

B. Utilizar los musculos mas fuertes y
grandes. Estan en los hombros, la parte alta
del brazo, los muslos y las caderas.

C. Mantener los objetos cercanos al
cuerpo al levantarlos, moverlos o transportar-
los.

D. Si es posible, mantener la camilla a
la altura de la cadera cuando se presten los
cuidados. Ajustar la camilla a la altura ade-
cuada.

E. Observar el area en la que se esta
trabajando para evitar estirarse y flexionarse
de manera innecesaria.

F. Empujar o deslizar los objetos pe-
sados cuando sea posible, en lugar de levan-
tarlos.

G. Usar las manos y los brazos al le-
vantar, mover o transportar objetos pesados.



H. Girar todo el cuerpo al cambiar la
direccién del movimiento.

I. Trabajar con movimientos suaves e
iguales. Evitar los movimientos bruscos.

J. Solicitar ayuda de un compaiero/a
de trabajo para mover objetos pesados y/o
personas, cuando sea necesario. Muchas le-
siones se producen a largo plazo, por el exce-
so de confianza que nos da el sentir que pode-
mos realizar movimientos sin ayuda.

K. Ponernos en cuclillas para levantar
objetos pesados del suelo. Empujar con los
musculos fuertes de la caderas y del muslo,
separando ligeramente las piernas para levan-
tarse a una posicion recta.

3.-Movilizaciones y transferencias.

3. 1.-Transferencias desde la silla de ruedas
hasta la cama y viceversa:

Las transferencias de este tipo son ha-
bituales en los gabinetes de tratamiento y en
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las camillas de cambio de pafales que hay en
los cuartos de bafio. Para este tipo de transfe-
rencias utilizamos dos técnicas:

A. La primera se utiliza con personas sin
movilidad, con cierta rigidez o total-
mente al contrario, con un tono mus-
cular muy bajo.

a. Desde lasilla a la camilla: Se rea-
liza entre dos personas. Una pri-
mera persona se coloca en la ca-
becera de la silla de ruedas y otra
persona se coloca en la zona de
los pies. La primera sujeta al
usuario por debajo de los hom-
bros de manera que quede por
detras una vez que levanten y la
segunda persona lo cogera por
debajo de las rodillas. En este
caso del usuario se le colocara
directamente tumbado a la ca-
milla. Si quitamos los reposa bra-
z0s, la transferencia necesita de
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menor esfuerzo, al tener que ele-
varlo menos.

Desde la camilla a la silla: Se rea-
lizara de la misma manera que
el caso anterior, teniendo precau-
cion de colocar la silla de ruedas
con los frenos echados en un lu-
gar que no moleste y que haya
que desplazar al usuario en el
menor trayecto posible. Esta
precaucion también se tendra en
cuenta en el paso de la silla a la
camilla.

brazo por debajo del hombro y
el otro por debajo del muslo con-
trario (una de nuestras manos en
la axila contraria al lado donde
estemos situados) abarcando las
zonas escapulares, quedando
ambos brazos como formando
una silla. A continuacién se sen-
tara al usuario en la camilla. Una
vez sentado una persona le su-
jetara por los hombros y el otro
por las rodillas. Finalmente, lo
inclinaran hacia un lado, quedan-
dose asi tumbado.

B. El segundo modo de hacer una trans- b. Desde la camilla a la silla: Se rea-
ferencia es el siguiente: lizara también con dos personas.
a. Desde la silla la camilla: Se rea- Se realizara de la misma manera

liza con dos personas. En éste
caso cada una de las persona se
colocara a ambos lados de la si-
lla de ruedas, fijaran los frenos
y trasladaran al usuario con un
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teniendo en cuenta: en primer
lugar tendremos que incorporar
a la persona tumbada y sentarla
al borde de la camilla y desde
esa posicion es cuando podre-



mos transferirlo desde la camilla
a la silla. No nos conviene olvi-
dar colocar la silla en un sitio ade-
cuado y con los frenos echados.

3. 2.- Transferencia desde una silla de ruedas
a otra silla.

Aqui, el niUmero de personas necesa-
rias dependera del peso y la movilidad del usua-
rio. En el caso de que no pueda apoyarse en el
suelo haran falta de dos a cuatro personas,
(aunqgue es recomendable utilizar la grdas siem-
pre que sea posible). Si se puede mantener
en pie y guardar el equilibrio con una persona
sera suficiente. En cualquier caso tendremos
que preparar el lugar para evitar obstaculos e
incidentes. Es muy frecuente utilizar este sis-
tema pasar de la silla de ruedas al water o de
una silla de ruedas a la silla del aula.

1.- Con una sola persona: En el caso de
gue el usuario precise sblo a una persona, se
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le buscara apoyo, ya sea en una barra o con la
misma pared, procurando que pueda mante-
nerse en pie. En primer lugar colocaremos la
silla al lado del water, ya sea en paralelo o
perpendicular. Sujetando al paciente por las
axilas le indicaremos que se ponga en pie,
flexionando el tronco hasta que el peso recaiga
sobre los pies y después aumentaremos la ex-
tension en tronco. Finalmente, le ayudaremos
como apoyo a que dé unos pasos para situar-
lo delante de la 22 silla y terminaremos sen-
tandolo. Es muy importante que si se trata de
su silla de ruedas no se nos olvide ponerle el
cinturdén en el caso que lo tuviera.

2.- Con mas de una 1 persona:

a. El sistema que se utiliza en este caso es
igual que el de la transferencia de la cami-
lla a la silla, pero es de vital importancia
colocar la silla de ruedas en un lugar que
no nos impida girar, por lo que no podre-
mos colocar una silla al lado de otra, sino

41



ASPACE - Granada

que tendremos que dejar un espacio. En
éste caso es mejor colocar la 12 silla per-
pendicular u oblicua a la segunda.

b. Otro sistema para pasar de una silla a otra
(no al water), es colocar las dos sillas una
al lado de otra, en paralelo y pegadas. Ten-
dremos la precaucién de quitar el reposa
brazos de la silla de ruedas del lado que
pega a la otra silla. A continuacién una per-
sona se colocara detras del usuario y otra
a sus pies. La persona que se coloca de-
tras cogera con sus codos-antebrazos al
usuario por las axilas mientras que la que
esta a sus pies la cogera por debajo de la
rodillas. Luego los dos a la vez levantaran
y moveran al usuario de una silla a la otra.
Para evitar que una de las dos personas
haga el esfuerzo antes o después es prefe-
rible contar hasta tres y tirar a la vez.
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4.- Llevar una silla de ruedas:

4.1.- Silla de ruedas manual: La posicion que
adoptamos para llevar una silla no tiene prac-
ticamente ninguna diferencia a cuando vamos
andando, salvo que tenemos que llevar los
mandos de la silla. Donde hay que tener cui-
dado es a la hora de subir o bajar escalones y
en poner el cinturdn y/o demas sujeciones en
el caso de que las tuviera.

Para subir escalones pondremos la silla
enfrente del escaldn, pisaremos los antivuelcos
y haremos fuerza con nuestros brazos hacia el
suelo con lo que estaremos provocando que
la silla se ponga a dos ruedas. Seguidamente
avanzaremos hasta que las ruedas delanteras
superen el escalén, pondremos la silla a cua-
tro ruedas y empujaremos hasta que todas las
ruedas hayan superado el escaldn.

Para bajar un escaldén o una rampa in-
clinada la tendremos que abordar siempre ha-
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cia atras. Iremos despacio y controlando la
velocidad. Es muy importante no tirar del re-
posa brazos, puesto que en la mayoria de la
sillas no son fijos, sino que se pueden abatir
para facilitar las transferencias. Nunca se debe
bajar un escalén hacia delante, pues la perso-
na puede caer de la silla al situar las ruedas
delanteras en el suelo.

4.2.- Silla de ruedas eléctrica: Este tipo de
silla es movida y dirigida a través de un man-
do. Es importante sefalar que la velocidad de
este mando se gradda en la fabrica o tienda
segun las caracteristicas del movimiento (pre-
cision), por este motivo cuando intentemos
manejar una silla de ruedas sera posible que
nos cueste habituarnos, puesto que esta
personalizada al usuario. El sistema tanto para
subir como para bajar escalones y pendientes
es igual que con la silla manual salvo por el
peso de la silla eléctrica que es muy superior a
una silla sin motor. Tener cuidado con la ba-
teria, para que no golpee con el escalon.
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En una silla de ruedas eléctrica hay un
potenciémetro (varia el tipo segun modelos)
que gradua la velocidad de la silla, pero hay
que tener en cuenta que el mando que contro-
la la direccion y el movimiento es sensible y
hace que la silla se mueva gradualmente en
funcion de la fuerza que le imprimamos.

El aseo

La higiene dental es muy importante,
ya que siempre quedan restos de comida en-
tre los dientes y encias. Ademas, suele ser
frecuente que ciertos medicamentos provoque
menor numero de defensas ante las caries y
otras enfermedades, por lo que es recomen-
dable lavarse los dientes después de cada co-
mida.

La forma de cepillar los dientes es igual
gue en el resto de personas, pero en ocasio-
nes tendremos en cuenta las caracteristicas de
cada uno como:

e Es suficiente con utilizar una cantidad de
pasta del tamafio de un grano de café.

e Cepillar sin pasta, sélo con agua cuando
haya dificultad en expulsarla.

e Liar en el cepillo una gasa y pasar por los
dientes y encias.

e Cuidar de no utilizar periddicamente el en-
juague bucal, ya que es recomendable no
ingerirlo.

e Utilizar cepillos blandos y no muy gran-
des.

e Enjuagar siempre con aguay limpiar la boca
para eliminar los restos.

Cuando la persona no pueda o no sepa
escupir el agua, poner solo un poco de pasta y
dejar que la trague ya que ésta no es perjudi-
cial en pequeias cantidades, exceptuando los
casos en los que haya reflujo gastrico y pueda
provocar mayor acidez de estdmago.

El aseo, es uno de las partes mas im-
portantes en el cuidado de las personas con

44



paralisis cerebral. Tendremos que tener en
cuenta una serie de caracteristicas, que pue-
den presentarse como dificultad a la hora de
abordar este tema, como son:

e Movimientos lentos, burdos o
entrecortados.

Rigidez muscular.

Movimientos involuntarios.
Espasmos musculares.

Flacidez.

Antes de asearlos tendremos que se-
guir una serie de pautas. La principal es el
control postural, el cual beneficiara a la perso-
na con paralisis cerebral a nivel fisico, y a no-
sotros nos ayudara a realizar la actividad con
mayor efectividad. Algunos de estos benefi-
Cios son:

- Disminucion de la presion arterial y el
ritmo cardiaco.

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

- Regulacion de la respiracién vy
estimulacion del riego sanguineo.

- Disminucién del la hipertonia muscu-
lar.

- Reduccidn de los niveles de colesterol y
grasas en sangre.

- Aumento del nivel de produccion de
leucocitos, lo que refuerza el sistema
inmunoldgico.

En cada caso, la relajacion, (como as-
pecto indispensable para el control postural),
va a ser distinta. Al principio nos costara mas
trabajo, hasta que la persona se familiarice con
nosotros y le trasmitamos la suficiente con-
fianza para que se relaje. Es muy importante
hablarle al paciente mientras le realizamos los
gjercicios o movimientos, comentandole qué
estamos haciendo o simplemente mantener una
conversacion sobre algin tema de su interés.

El contacto ha de ser continuo, pues asi
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le trasmitiremos tranquilidad y seguridad, lo
que favorecera una relajacion mas completa y
duradera.

El bafo ha de ser diario, pues en mu-
chos de los casos, por su sedentarismo e in-
movilidad, la falta de higiene puede producir
eczemas e irritaciones que incluso pueden des-
embocar en problemas mayores como escaras.

El bafo ha de ser una actividad relaja-
day divertida a la vez, procurando que no sea
una incomodidad ni excesivamente prolonga-
do. Latemperatura del agua ha de estar entre
los 22 y 25 grados centigrados, pues la tem-
peratura corporal puede ser baja y en algunos
casos pueden presentarse problemas de
termorregulacién. Aunque una mayor tem-
peratura favorecera la relajacion.

Hay que hacer especial énfasis en el aseo
genital y en las zonas curvas ocultas de poca
movilidad. Una vez terminado el bafio y reali-
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zado un buen secado, es aconsejable lubricar
la piel con aceites o cremas hidratantes. Pues
en la mayoria de los casos la hidratacién es
escasa.

Uso del W.C.

A la hora de llevarlos al w.c., aunque
estén acostumbrados a que los lleven distintas
personas, es muy importante respetar su inti-
midad.

En los casos de hombres con paralisis
cerebral, cuando necesiten ir al w.c. puede ser
sentado en él o utilizando la botella; en este
caso tendremos que seguir unos pasos senci-
llos:

e Lavarse las manos.

e Aflojaremos o desabrocharemos cinturo-
nes y pantalon.

e Si lleva un “taco” en la silla y nos impide
colocarle bien la botella, lo retiraremos.



Aflojar los slips o calzoncillos.
Introducir el pene en la boca de la botella
posicionando la parte mas ancha de la bo-
tella hacia abajo.
e Una vez terminado, colocaremos la botella
en el suelo o en cualquier superficie hori-
zontal.
Le ponemos correctamente la ropa.
Colocamos el taco si se le habia retirado.
Abrochamos pantalén y cinturones.
Una vez terminado, vaciamos la botella en
el w.c. y la enjuagamos. Es recomendable
hacerlo en un grifo que no sea de lavabo,
con el fin de preservar la higiene. Es acon-
sejable limpiar a fondo (con lejia) la bote-
lla a diario.
e Lavarse las manos.

En los casos de mujeres con paralisis
cerebral, cuando necesiten utilizar el w.c., la
sentaremos sobre éste y si necesita un cambio
de compresa, le retiraremos la usada, (depo-
sitandola en la papelera) y pondremos en las

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

braguitas la limpia.

Siempre cerraremos la puerta del bafio
para preservar la intimidad de la persona y
respetaremos el tiempo que necesite para ter-
minar.

Si la persona tiene puesta una sonda
hay que tener los siguientes cuidados y pre-
cauciones:

- Conservar limpia la sonda y mantener el
aseo de genitales cada vez que sea necesa-
rio.

- Mantener el circuito cerrado.

- Controlar el llenado y vaciado periédica-
mente.

Ante todo hay que observar y estudiar
el ritmo de evacuacién de cada persona.

En algunas ocasiones, pueden surgir
complicaciones para que se acostumbren al uso
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del wc, ya que a lo hora de sentarse, tienden a
no relajarse por la espasticidad manifiesta en
los musculos abdominales. Se puede realizar
una presion abdominal para favorecer la pre-
sion de caderas al sentarse en el water. A pe-
sar de las dificultades, hay que acostumbrar-
los a utilizar el aseo, controlando esfinteres
(llevandolos al bafio en intervalos de tiempo
ajustables a sus necesidades) para eliminar pro-
gresivamente el uso del pafal.

Habra que ayudarlos a llevarlos al w.c.
tantas veces como sea necesario, ya que mu-
chos sufren de incontinencia urinaria, y el uso
del w.c. es mas frecuente, (debido a la falta de
control de los musculos que mantienen la ve-
jiga cerrada).

Si utiliza pafal, debemos cambiarlo tan-
tas veces como sea necesario para mantenerlo
seco y aseado.
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Pautas para colocar un panal a una persona

ambulante:

- Colocamos a la persona frente a la ca-
milla o pared, para que pueda servirle
de apoyo.

- Tendremos el pahal limpio al lado y
abierto.

- Le retiramos la ropa, (bajamos el pan-
talon y ropa interior) y quitamos el pa-
fal usado.

- Nos colocaremos a cada lado del pa-
ciente si somos dos o por detras si so-
mMOoS uno.

- Colocamos la parte trasera del pahal lim-
pio, (la que tiene las tiras adhesivas) y
pasamos por entre las piernas la parte
delantera.

- Si estamos dos personas, unimos am-
bas partes del pafial apoyando con una
mano la parte trasera del mismo y con
la otra pegamos el adhesivo a la parte



delantera.

Si estamos solos nos ayudaremos con
nuestro propio cuerpo para sujetar la
parte de atras mientras con las manos
unimos los adhesivos.

Por Ultimo le volveremos a poner la
ropa.
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parte trasera debajo de los gluteos.

Le bajamos las piernas y pasamos la
parte delantera entre ellas.

Unimos ambas partes con las tiras
adhesivas.

Le volvemos a colocar la ropa y lo ba-
jamos de la camilla.

Pautas para colocar un panal a una persona
que va en silla:

Las personas adultas pueden generar
mucho pis y en ocasiones es necesario utilizar
doble pafial, entonces colocaremos el pafal
mas pequefio en la parte interna y el mas gran-
de encima.

- Lo colocaremos sobre la camilla en de-

cubito supino.

Situamos el panal limpio al lado y abier-
to.

Le retiramos la ropa y el panal usado
tirando de él hacia abajo.

Para limpiarlo utilizaremos esponjas
jabonosas, papel higiénico o toallitas
humedas y lo secaremos bien.
Colocaremos el pafial limpio elevando-
le las piernas y caderas y metiendo la

Nunca arrojar los panales o las toallitas

en el w.c., siempre en la papelera.
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El vestido

Antes de comenzar a vestir o desvestir,

hemos de tener en cuenta:

Las personas con paralisis cerebral pueden
presentar deformidades importantes que
nos impidan la realizaciéon de algunas ma-
niobras. Nunca habremos de forzarlos y
pediremos consejo a fisioterapeutas y te-
rapeutas ocupacionales si es necesario. En
los casos de pequeiios la situacién puede
ser algo distinta debido a la elasticidad
muscular en edades tempranas.

Hay que respetar el tiempo de cada perso-
na para que el cuerpo se acostumbre a las
maniobras que realicemos.

Una mala maniobra puede producir dolor.
Realizarlas sin miedo pero con precaucion.
Las maniobras las realizaremos nosotros y
puede ser que con el tiempo la persona
comience a seguirlas e incluso colabore y
llegue a realizarlas por él mismo.



Hemos de favorecer que la persona cola-
bore mediante el entrenamiento en las ac-
tividades de la vida diaria (AVD), relacio-
nadas con el vestido y el desvestido y pue-
da hacer solo los movimientos. En este
caso, no le haremos nosotros el movimien-
to pasivo, si él lo inicia, le ayudaremos a
terminarlo.

Al realizarle cualquier movimiento tendre-
mos en cuenta las reacciones de todo su
cuerpo, para comprobar que no le hace-
mos dafno.

La ropa ha de ser ancha y cémoda sin que
queden demasiado ajustadas.

El calzado ha de ser cdmodo, flexible y ade-
cuado.

Teniendo en cuenta los puntos anterio-

res, empezaremos a vestirlo siguiendo los si-
guientes pasos:

Tendremos la ropa a mano.
Generalmente, comenzaremos a vestirlo
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por el lado o miembro mas afectado (de
menor movilidad), y para desvestir lo ha-
remos al contrario, comenzaremos por el
menos afectado para terminar por el mas
afectado.

Las piernas deben estar dobladas o
flexionadas antes de ponerle los calcetines
o los zapatos, asi los pies y tobillos estaran
menos tensos y los dedos de los pies no
tenderan a cerrarse hacia dentro (en forma
de garra).

En algunas prendas es mas practico como
sistema de cierre utilizar cremalleras o
velcros (en lugar de botones) para hacer el
uso de estas prendas mas funcional.

Maniobras para facilitar el vestido /

desvestido:

Para facilitar el vestido y desvestido de

la persona con paralisis cerebral utilizaremos

distintas maniobras de relajacion de miembros
superiores e inferiores, llevadas a cabo unas u
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otras en funcidn de la situacién que nos en-
contremos, esto es, de la posicion de sus bra-
Z0S O sus piernas. Se recomienda que estas
maniobras sean practicadas en un principio
bajo supervision de un técnico, pues de lo con-
trario podemos ocasionar mayor perjuicio que
beneficio. Tener en cuenta este punto es muy
importante pues las maniobras entrafian cier-
ta dificultad si no se esta entrenado. Asi pues,
de forma practica:

A nivel de miembros inferiores utiliza-
remos, tanto en el momento de poner la prenda
como de quitarla (p.j. un pantalén), una ma-
niobra aplicada en un pie y luego el otro, con-
sistente en: nuestra mano coge su pie por el
dorso y se imprime flexion a dicho pie y a los
dedos (sobre todo al primero) dirigiendo la
planta hacia el interior; de esta forma logra-
mos que la rodilla de esa pierna se flexione y
deshacemos la posicién en extension de todo
el miembro inferior, tan frecuente entre las
personas con paralisis cerebral.
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A nivel de miembros superiores, y so-
bre todo para el desvestido:

A) Si el brazo se encuentra en flexion:

1° parte de la maniobra: casi siempre
en esta posicidon la mano se encuentra
cerrada y en extension, y el codo esta
flexionado. Cogeremos su mano por el
dorso con nuestro dedo indice en el es-
pacio situado entre el primer y segun-
do metacarpiano, y le daremos a la
mano flexion, la pasaremos bajo la axi-
la elevando su codo por encima del hom-
bro; continuaremos bajando su mano
deslizandola por su costado hasta su
cintura y desde ahi elevaremos su bra-
zo hacia delante. Asi conseguimos co-
locar al brazo en una posicién contraria
a la que nos habiamos encontrado en
un principio, es decir, logramos la aper-
tura de la mano, el codo en extension y
el brazo en una postura mas funcional.




2° parte de la maniobra: a continua-
cion vamos a tratar de conseguir la
flexion en el codo, para sacar la manga
de un jersey por €j., desde la posicién
funcional conseguida con el brazo y el
codo en extensién; seguimos con su
mano cogida de la misma forma que al
principio, y giramos su mufeca de for-
ma que la palma de la mano queda mi-
rando hacia arriba, hacia el techo. Este
giro de muneca-antebrazo provoca
automaticamente la flexion en el codo
y el brazo sale de la manga.

B) Si el brazo se encuentra en extension:
Llevar a cabo la segunda parte de la ma-
niobra que hemos visto con anterioridad.

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

La salud

Algunos puntos a tener en cuenta:
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1) Mantener a la persona en una posicion na-
tural y funcional.

a)

Utilizar una cama dura vy lisa.

b) Acostarlo sobre la tripa (no en el caso

de dificultades respiratorias) o de lado,
no sobre la espalda, (salvo indicacion
expresa de los profesionales), ya que
asi reduciremos tensiones y espasmos
musculares.

No moverlo de manera repentina o con
movimientos bruscos, ya que requie-
ren de cierto tiempo para responder a
los cambios de posicion.

Realizar ejercicios pasivos y activos de
las extremidades.

Colocar rulos, cufias, mantas finas o al-
mohadas entre las piernas y brazos para
que no sufran presion durante el sue-
no.
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2) Mantener a la persona limpia y conforta-

ble.

a) Realizar cambios posturales cada dos
horas para evitar la aparicién de escaras,
o cada cierto tiempo segun recomen-
dacion de los fisioterapeutas y terapeu-
tas ocupacionales.

b) Impedir compresiones en prominencias
oOseas (codos, caderas...)

c) Observar zonas dolorosas y frias.

d) Vigilar la adecuada ingesta de liquidos
y alimentos.

Ausencias y crisis

Aspectos a tener en cuenta ante una
crisis epiléptica:

No es necesario aplicar ningln
tipo de medidas de reanimacion.
Evitar la caida y colocar a la per-
sona en unlugar no duro y si no
es posible en el suelo.

Colocar a la persona en posicién
lateral de seguridad.

En la boca puede ponérsele un
objeto blando (pafiuelo) en caso
de que exista peligro de morde-
dura de lengua.

Si la boca queda cerrada, no in-
tentar abrirla, si queda abierta,
es conveniente observar si hay
algun resto y sacarlo con cuida-
do, (para no obstruir las vias res-
piratorias).

Aflojar aquellas prendas de ves-
tir que puedan estar apretadas
(cuello, cinturdn).

No sujetarlo.

Basta con muy pocas personas
junto a la persona para asistirlo
de la forma indicada.

No acercarse todo el mundo.
Evitar el panico.

También hay algunos datos que hay que
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anotar y tener en cuenta después de la crisis :  ral de seguridad mientras llega el equipo de
emergencias (en caso de traumatismo cervi-

e La hora de aparicion. cal, no movilizarlo). Dicha posicion impedira

e La duracion. que se ahogue con su propia lengua, con

e Relato del desarrollo de la crisis.  secreciones a nivel de la garganta o con los

e Como quedd después y cOmo se vomitos. Esta posicidon consiste en:
desperto.

e Si hay pérdidas de conocimien- - Situese de rodillas ante el paciente, del
to, (anotar la duracion). lado que pretende recostarlo.

e Si se repitid o no. - Luego extienda el brazo mas cercano a

e Si se notaron cambios de com- usted hacia arriba apoyandolo en el la-
portamiento antes o después. teral de la cabeza.

e Si se suele repetir a la misma - Flexione la rodilla mas alejada de usted
hora del dia o en circunstancias hasta que el pie se situe aproximada-
ambientales similares. mente a la altura de la rodilla no

flexionada.
A las crisis de pequefio mal se les llama - Dé la vuelta al paciente cuidadosamen-
ausencias. te, tirando de la pierna flexionada y del
brazo del mismo hemicuerpo hacia us-
Posicion lateral de seguridad ted.
- Aseglrese de que la cabeza quede apo-
Cuando una persona pierde el conoci- yada en el brazo y girada hacia usted.

miento, hay que colocarlo en la posicion late-

55



ASPACE - Granada

Escaras

Es una falta de riego de sangre en la
zona, las mas comunes en la paralisis cerebral
son las producidas por presién. Para preve-
nirlas hay que hacer cambios posturales se-
gun los casos, (siguiendo las recomendacio-
nes de los profesionales).

Una vez producida, mantener la herida
limpia y seca periddicamente y evitar
rozamientos en la zona. Utilizar prendas cé-
modas y de algodon. Curar con betadine.

Extraer mucosidades y flemas

Para sacar flemas o mucosidades hay
varias formas:

e Haciéndole reir, la flema empie-
za a subir hacia arriba.

e Soplando una vela.

e Tumbado de cubito prono en una
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cufa en la parte superior, relajar
a la persona y una vez que esta
relajado comenzar a hacerle
claping de forma ascendente por
la espalda, sin tocar la columna.
Esta misma maniobra se puede
realilzar tumbado decubito pro-
no en el balon Bobath.

Una vez que la flema esta en la boca
hay varias formas de extraerla:

Con un insuflador de flemas ma-
nual.

Con un insuflador de flemas eléc-
trico. En este caso es muy acon-
sejable estar acompafnado de un
especialista sanitario.

Con un trozo pequefio de tela o
papel rigido, haces un barrido de
dentro hacia fuera, arrastrando
la flema, siempre teniendo en
cuenta que no tenga reflejo de
mordida.



Estrenimiento

Es uno de los problemas mas frecuen-
tes, principalmente debido a la poca movili-
dad del usuario, una dieta pobre en fibra y la
falta de agua.

Para evitar este problema hay que to-
mar liquidos, fibra y verduras. La gelatina pue-
de ser una buena forma de beber agua, pues
es rica en proteinas y no tiene grasa.

Un estado de relajacién general favore-
cera la eliminacidon de heces. También les po-
demos ayudar, dandole unos masajes en el
vientre con los dedos o el talén de la mano,
en el sentido de las agujas del reloj, (alrede-
dor del ombligo). Este masaje se realizara
con el paciente en decubito supino. En nifos
pequefos, para eliminar gases, se puede rea-
lizar el mismo tipo de masaje flexionandoles
las piernas juntas y masajeando los muslos
contra la barriguita. A veces y en algunos
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casos hay que ayudarles con laxantes y
enemas, aunque no se debe abusar de ellos.
En muchos casos, la medicina natural tiene
remedios efectivos contra el estrefimiento.



ASPACE - Granada

0 VIDA SOCIAL

Afectividad y sociedad

Las personas con paralisis cerebral, sien-
ten y manifiestan la necesidad de relacionarse
con los demas. Son personas agradecidas pero
no dan muestras excesivas de carifio, y por su
aspecto fisico (generalmente con movimien-
tos exagerados a los que estamos poco acos-
tumbrados) puede ser que sintamos menos
iniciativa a la hora de acercarnos a ellos, dar-
les la mano o un beso. A muchos les cuesta
expresar estos actos tan cotidianos para noso-
tros, porque fisicamente no pueden, siendo
dependientes de los demas para establecer re-
laciones sociales, pero sin duda alguna sien-
ten la necesidad de hacerlo al igual que cual-
quier otra persona.

Desde edades tempranas, es muy im-
portante que exista ese contacto fisico con las



personas y los objetos que lo rodean, ya que
en muchas ocasiones, la persona no puede por
si misma acercarse a los demas, acercarse ob-
jetos e incluso explorar distintas partes de su
propio cuerpo, lo que repercute directamente
en la cantidad de experiencias y estimulos re-
cibidos, e indirectamente con el tiempo, es
posible encontrar a personas a los que les cuesta
tolerar el contacto fisico y habran de hacerlo
progresivamente.

Cuando la cantidad de experiencias re-
cibidas se ve disminuida con respecto a otras
personas (por ejemplo, las veces que va al
cine o a tomar un café con los amigos), tam-
bién cambia la escala de valores. Lo que para
nosotros puede ser cotidiano e incluso pasar
como desapercibido, para ellos puede ser un
acontecimiento muy importante. Por eso, ha-
bra que poner especial cuidado en nuestras
manifestaciones afectivas hacia ellos, que de-
ben acercarse a la normalidad.

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

Con esto no queremos decir, que no
deban producirse, sino que hay que adecuar
estas muestras de carifio al nivel de madurez
mental de la persona, de lo contrario, pueden
llegar a confundir nuestro trabajo como pro-
fesionales con una amistad, e incluso ésta con
amor. Las manifestaciones afectivas debe pro-
ducirse en el momento y el contexto apropia-
do.

En ocasiones pueden aparecer altera-
ciones del desarrollo emocional y/o problemas
de conducta, manifestadas en baja autoestima,
pobre repertorio de habilidades sociales, cam-
bios de humor frecuentes, inmadurez, infanti-
lismo, alteraciones en el suefio y/o la alimen-
tacion, conductas de autoestimulacion,
disruptivas, ritualistas...

Asi pues, recomendamos proporcionar
un entorno social y afectivo estable y normali-
zado, en distintos contextos. Evitar transmitir
ansiedad o nerviosismo, no sobreprotegerlos,
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teniendo en cuenta las dificultades que pue-
den tener para desenvolverse o para controlar
su propia conducta, asi como sus capacidades
y limitaciones en los ambitos cognitivo, de len-
guaje, de aprendizaje, motorico y sensorial.

Algunas recomendaciones:

e Favorecer la estabilidad en los entornos
emocional, fisico y social.

e Mantener contacto con las personas de
forma normalizada.

e Desenvolverse en entornos o menos
restrictivos posible.

e Adquirir habitos de autonomia que pro-
porcionen independencia: alimentacion,
aseo, conducta, transporte...

e Adquirir y desarrollar habilidades so-
ciales y de comunicacion

e Ayudarles a organizar sus tiempos.

En definitiva, que la persona con para-
lisis cerebral vivencie sus experiencias y rela-

ciones de una forma lo mas normalizada posi-
ble. Dar carifio, estar cerca, saber escuchar,
hacerlos participes en sus actividades de la vida
diaria, transmitir tranquilidad y momentos de
alegria, son las claves para hacer feliz a una
persona con paralisis cerebral.

60



Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

Afectividad y sexualidad

Lo primero que queremos resaltar es
que el tema de la sexualidad es recomendable
abordarlo de forma personalizada y con la
orientacién de un profesional especifico, prin-
cipalmente cuando se producen problemas en
este campo, o0 al menos se requiere de conoci-
mientos y recursos basicos que les ayuden a
tomar aquellas decisiones que mejoren la vi-
vencia de su sexualidad.

No obviar que la sexualidad es parte de
la mejora de la calidad de vida, o cuanto me-
nos no hay que resignarse de por vida a no
desarrollar esta area. Tener dificultades en al-
gun aspecto motriz, no implica carecer de in-
terés por estos temas.

Esta claro que la sexualidad nos intere-
sa a todos y tiene repercusiones en lo perso-
nal, familiar y social. En nuestra cultura ha
sido tabu y aun mas en personas con
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discapacidad. Todavia nos cuesta reconocer
que la persona con paralisis cerebral tiene ne-
cesidades afectivas y sexuales. La sexualidad
se vive como un problema en la familia, se
deja a un lado, se esconde.

La sociedad vende sexo en gente guapa
y esbelta y todo lo reduce a la genitalidad,
imponiendo que el coito y la ereccién son ele-
mentos indispensables para el sexo. Todas
las personas con paralisis cerebral son capa-
ces de amar y de ser amados, dar y recibir
afecto. Tienen derecho a disponer de recur-
sos para afrontar y resolver sus necesidades
afectivas y sexuales.

Hay estudios que muestran que aque-
llas personas que han seguido un proceso de
rehabilitacion integral en el que se hayan in-
cluido cuestiones afectivo-sociales son perso-
nas mas contentas, satisfechas, seguras
emocionalmente y con un mayor sentido o un
sentido mas global de bienestar que los

posiciona en una situacion mas favorable para
afrontar problemas.

No cabe duda de que estos temas son
de gran interés para las personas con paralisis
cerebral. Cuando les damos la oportunidad
de expresarse, lo hacen, tienen dudas y dere-
cho a recibir una adecuada educacién sexual.

Los hombres y mujeres con paralisis ce-
rebral necesitan, mas si cabe, sentirse queri-
dos y estimados, valiosos e importantes, sen-
tirse personas dignas y Utiles, tener amigos,
comunicarse y compartir cosas con ellos/as,
confiar y no prescindir en modo alguno del
contacto corporal, calido y tierno del abrazo y
de la caricia. Se enamoran, se sienten atrai-
dos... como el resto.

No satisfacer adecuadamente estas ne-
cesidades puede llevarnos a la soledad, el su-
frimiento y la enfermedad. La persona con
paralisis cerebral no es ajena a todo esto. La

62



soledad afectiva puede hacer que se envuel-
van en un estado depresivo, mas triste, me-
nos seguro, de menor autoestima, menos de-
seable y con escaso atractivo sexual.

Antes todo tener en cuenta que va a

depender de:

El tipo de lesion

El estado afectivo

La actitud de la familia y de la
gente mas cercana

La edad

Las experiencias vividas por si
mismos o por las personas de
su entorno.

La aceptacion fisica corporal

Las dificultades motoras

Las dificultades de comunicacién
El grado de dependencia

La afectacion en la capacidad de
respuesta sexual

La capacidad reproductiva

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

La asociacion otras
discapacidades
El sentimiento de sentirse atrac-

tivo.

con

Preocupaciones y problemas mas

comunes:

Abuso sexual.

Lugar para la practica.
Implicaciones legales y sociales.
El problema del lenguaje, que
disminuye la posibilidad de
interaccion.

La dependencia. (Esta en nues-
tra mano facilitar interacciones).
Medicacion y ciertas lesiones, que
podrian afectar a la respuesta
sexual, provocando una
disfuncién sexual

Pensamientos comunes: Se plantean

que no van a encontrar pareja, anticipan un
fracaso, tienen una imagen corporal negativa.
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Piensan que si consiguen algo es por compa-
sibn o como mucho una relacion amistosa.
Socialmente también sienten grima por la idea
de tener relaciones con alguien que tenga pa-
ralisis cerebral y a no pocas personas les pro-
voca rechazo.

Respuestas: Debemos poner en cues-
tion estos prejuicios, facilitando una visién mas
positiva de la sexualidad y afectividad. Reco-
nocer las necesidades afectivas y sexuales. Fa-
cilitar ayudas y recursos técnicos. Intervenir
aunque haya dificultades, comenzando por
objetivos sencillos. Las personas con paralisis
cerebral deben valorarse, aceptar sus limita-
ciones y buscar alternativas que permitan lle-
var a cabo sus necesidades.

Hay que estimular la autoimagen. Cui-
darse, hacerles ver y sentir que les queremos
incondicionalmente. Respetar el interés de
cada uno por el sexo dando la informacion
necesaria para aclarar temores infundados te-

niendo en cuenta a la persona, sus necesida-
des, sus intereses y su ética.

Si hay interés sexual y se crean las con-
diciones adecuadas los resultados pueden ser
satisfactorios. Es importante ir integrando es-
tos temas a la vida cotidiana, en la rehabilita-
cion y en su relacion con otras personas.

Eso si, hemos de ser conscientes de que
hay una gran necesidad de formacién en fa-
miliares y profesionales. Por lo que se hace
necesario programar una educacion sexual a
través de una intervencidon sociocomunitaria
de tres niveles:

1. Contexto y sensibilizacion: de familia y
profesionales para sentar las bases de
trabajo conjunto.

2. Formacién basica: en cuanto a necesi-
dades formativas y metodoldgicas.

3. Puesta en marcha de programas con-
cretos.
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Metodologia:

Comunicacioén franca que aclare dudas,
evitando culpas.

Vision positiva y clara de que existen
necesidades afectivo-sexuales que se
puedan vivir con la mayor normalidad.
(Sabemos que éste es un tema dificil).
Actuar contra las posibles disfunciones
sexuales desde los planos psicoldgico,
sexoldgico y androldgico.

Fomentar la comunicacidn de sentimien-
tos y emociones individualmente y en
grupo.

Fomentar la autoestima y la autonomia
personal que estara muy en relacion con
la capacidad de sentirse atractivo y de-
seable.

Contribuir a que se gusten y se quieran
tal y como son.

Actuar con paciencia, calma y de forma
flexible y creativa es la clave en la aten-
cion integral para controlar impulsos y
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aceptar limitaciones.

Escucharles, animarles a que tengan sus
propias decisiones. Dejarles que ex-
presen sus opiniones y deseos. No opi-
nar ni decidir por ellos. Ayudarles a
que acepten las situaciones e imbuirles
esperanza en el cambio.
Proporcionarles una vision positiva y
realista de la vida y de sus problemas.
Reconocer los logros. Reforzar sus
avances. Fomentar pensamientos posi-
tivos. Contribuir a que la persona no
esté continuamente rumiando su triste-
za.

Reconocer las limitaciones. Transmitir
confianza en si mismo.

Transmitir que las cosas dependen tam-
bién que uno mismo. Que la vida tiene
sentido.

Proporcionar recursos y posibilidades.
Facilitar ayudas técnicas. No sdlo basi-
cas. Nuevos registros de comunicacién
afectivos, verbales y no verbales. Habi-
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lidades Sociales, centradas en necesi-
dades afectivas y de relaciéon. Evitar
aislamientos, soledad y desamparo.

e Formar a los profesionales, a la familia
y al voluntariado en unos criterios de
actuacién comunes.

e Mantener las relaciones e investigar nue-
vas maneras de comunicacion corporal
a partir de las posibilidades de cada
cual. Recomendamos utilizar técnicas de
dramatizacion.

e Respeto y comprension por quienes no
tienen estas necesidades o realmente no
quieren plantearselas. ]

e Cuidar la estructura familiar. Esta tam-
bién tiene sus necesidades personales
y por tanto de apoyo y sosiego. Nece-
sitan ser queridos y prestarles atencion.

e Se les debe guerer incondicionalmente.
Sean como sean y estén como estén.
Hacerles saber que les queremos asi.
Constancia, amor y esperanza son las
claves.

e Promover un entorno a nivel de hogar
que favorezca las relaciones
interpersonales, desarrollada en la prac-
tica de habilidades sociales.

Avanzamos y seguimos trabajando.
Ocio y tiempo libre

El ocio es un derecho de todo ciudada-
no, pero ademas, es una necesidad vivenciarlo
de forma agradable y eligiendo con total liber-
tad la ocupacion. Todos tenemos la necesidad
de disfrutar del ocio y el tiempo libre y con
mas motivo las personas con Pardlisis cere-
bral, por ser en la mayoria de los casos de-
pendientes de otros para desplazarse.

Este tiempo es imprescindible, pero hay
que saber utilizarlo, llenarlo de contenido para
disfrutar de un ocio de calidad, por esto, la
utilizacién del ocio y el tiempo libre en las per-
sonas con paralisis cerebral, va a ser un fiel
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indicador de integracion y de normalizacion
en la sociedad.

El ocio es beneficioso y necesario por
diversos aspectos, independientemente de
como aprovechen dicho tiempo. Su aporta-
cién implica mejoras en el ambito social, per-
sonal y psicoldgico, fundamentales para el de-
sarrollo de una persona, como son:

- Elevar la autoestima
- Mejorar la autonomia personal
- Mejorar las relaciones sociales
- Fomentar las relaciones de amistad
- Experimentar sensaciones nuevas
- Eliminar el rol de “mero espectador”
- Mejorar la salud
- Tender hacia la normalizacion del tiem-
po libre desde nifos, de las personas
con discapacidad
Pero desgraciadamente el tiempo libre
en las personas con paralisis cerebral se ve
limitado en numerosas ocasiones; en parte por
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sus propios handicaps y en parte por las dife-
rencias con respecto a los demas.

Sus limitaciones fisicas y psiquicas jun-
to con la super-proteccién familiar son los
mayores problemas a los que deben enfren-
tarse para disfrutar del ocio y tiempo libre.

Otros problemas a tener en cuenta son
la conciencia social, el nivel econdmico, la
proximidad de las instalaciones, el acceso li-
mitado a éstas, desplazamientos, horarios, etc.

Como alternativas a estos problemas,
las personas con paralisis cerebral deben re-
currir a acompanantes, vehiculos adaptados,
etc.

Para salvar todas estas las barreras,
existen Asociaciones de ocio y tiempo libre que
intentan subsanar esta necesidad social, Aso-
ciaciones dedicadas al disfrute a través de sali-
das, organizadas por grupos de amigos con y

67



ASPACE - Granada

sin discapacidad, o Clubes Deportivos como el
de ASPACE, dedicado al disfrute del ocio y el
tiempo libre a través del deporte adaptado.

El trabajo desarrollado con el colectivo
de personas con paralisis cerebral en activida-
des deportivas, esta siempre encaminado a la
consecucion de la maxima autonomia perso-
nal posible, tratando con ello de que el proce-
so de integracion y normalizacion individual
tengan una participacién activa, siempre en fun-
cion de las capacidades de cada uno de ellos.
La practica deportiva les ayuda a la hora de
ser responsables de sus actos.

En este sentido consideramos la practi-
ca de deporte adaptado y especifico por per-
sonas con Paralisis Cerebral como uno de los
recursos mas idoneos para alcanzar estos ob-
jetivos, ya que la motivacion de la practica de-
portiva ayuda a conseguir un mejor desarrollo
integral de la persona a todos los niveles (so-
cial, personal, educativo, cultural, ...).
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No podemos concebir el deporte en la
paralisis cerebral como la panacea para la so-
lucién de los problemas de integracién de las
personas afectadas, aunque, la experiencia nos
ha demostrado que la practica deportiva hace
que las personas superen barreras imprevisi-
bles para su integracién en los esquemas que
plantea nuestra actual sociedad; y es en este
aspecto donde el deporte especifico irradia ma-
yor accion para que el deportista no sea solo
deportista, sino mejor amigo y compafiero,
una persona con mayor confianza en si mis-
mo capaz de elevar su nivel cultural, de crear
mejores relaciones sociales y afectivas.

Apostamos por ofrecer una atencion
globalizada que abarque todos los aspectos de
su personalidad y ademas, favorezca el proce-
so de generalizacion de objetivos a diferentes
situaciones, contextos y momentos de su rea-
lidad.

Afortunadamente, las alternativas de
ocio son variadas, natacion, atletismo, boccia,



teatro, danza, excursiones, salidas, musica....

En la actualidad, en la mayoria de los
casos, nuestra poblacion a medida que crece
va formando su propia personalidad y ya no
suelen querer ir con sus padres, como lo han
hecho siempre. Se sienten aislados, no salen
mucho, no tienen muchos tipos de experien-
cias y las que tienen normalmente son las que
se organizan en sus Centros.

Para que esto cambie, ademas de hacer
consciente a la sociedad de esta necesidad, se
debe ofrecer un espacio donde las personas
con paralisis cerebral y otras discapacidades,
puedan reunirse y realizar actividades.

Por nuestra parte, como agentes direc-
tos, debemos promover salidas donde ellos
sean los conductores de la experiencia, facili-
tar el acceso a las asociaciones dedicadas al
ocio y tiempo libre y ayudarles a recibir una
correcta informacion, continuamente actuali-
zada sobre los recursos y programas existen-
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tes en nuestra comunidad.

Promover y potenciar tanto la integra-
cion social como las capacidades individuales
de las personas con paralisis cerebral, insis-
tiendo en que el concepto de normalizacion
ha de ser la guia y el elemento fundamental
del hecho integrador, y reconociendo el dere-
cho de éstos a participar plenamente en la so-
ciedad.

Desde el mismo Centro se debe encon-
trar un marco para mejorar sus actividades de
ocio y tiempo libre, que palie los efectos de su
discapacidad.

“Cuanto mas discapacitada esté un per-
sona, tanto mas es la necesidad de un entre-
namiento sistematico en actividades de ocio y
tiempo libre” (D. Garcia Villamisar y A. Polai-
na Lorente)
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Boccia

El valor integrador del deporte es de sobra
conocido por todos, pero hay actividades de-
portivas especificas para personas con parali-
sis cerebral que les ayudan a sentirse mas in-
tegradas y sobre todo a sentirse duefos de la
situacién que estan viviendo. Esto les sucede
a las personas con paralisis cerebral que prac-
tican la Boccia. En este deporte ellos tienen
que tomar las decisiones sobre el desarrollo
del juego, lo que aumenta las interrelaciones
y favorece la eliminacion de sobreproteccion
en ambitos familiares.

Practicar la boccia les pone ante situa-
ciones en las que tienen que tener presentes
una serie de variantes, como son: distancias,
cantidades, control de tiempo y conceptos es-
pacio temporales, que no son habituales en su
vida cotidiana.

Es un deporte especifico para deportis-

tas con paralisis cerebral. Hay competiciones
regionales, autondmicas, nacionales e inter-
nacionales, siendo éste un deporte
Paraolimpico.

El juego se desarrolla en un rectangulo
de 12,5 m de largo por 6 m de ancho. Cada
contrincante tiene seis bolas, unas son azules
y las otras seis de color rojo. Hay una bola
blanca que hace de diana. El juego consiste
en que los equipos deben colocar el mayor
numero de bolas de su color lo mas cerca po-
sible de la bola blanca. Para conseguir este
objetivo, los deportistas deben poner en prac-
tica jugadas de tactica asi como tener la sufi-
ciente habilidad para lanzar la bola con la di-
reccion y la fuerza adecuada.

Existen varias categorias, dependiendo
de las posibilidades que el deportista tenga
para lanzar. Hay personas que pueden lanzar
con la mano o con el pie y otros que por sus
caracteristicas fisicas no pueden y deben ha-
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cerlo con la llamada rampa o canaleta. Para el
manejo de esta canaleta, el deportista es ayu-
dado por un monitor auxiliar, que en ningun
momento puede mirar al terreno de juego o
intervenir en las decisiones de su deportista;
s6lo se puede limitar a seguir las instrucciones
que le indica el jugador. Los jugadores que
lanzan con la mano no suelen necesitar al auxi-
liar mas que para acercarles la pelota al lanzar.

El juego en si mismo junto con la sim-
biosis que se forma entre el monitor auxiliar y
el deportista, crea un enriquecedor ambiente
de interaccion y comunicacion, mejorando y
aportandole un gran conjunto de habilidades
y capacidades.

Este deporte es el mas practicado por
las personas con paralisis cerebral de Espafia
y el nivel de competicion es muy elevado.

Tiene la ventaja de que se puede prac-
ticar de forma lidica con muchas variantes y
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ademas lo pueden practicar en las mismas con-
diciones personas con y sin minusvalia; parti-
cularidad ésta que la inmensa mayoria de de-
portes no tienen. Incluso, hay personas con
grandes discapacidades que pueden jugar te-
niendo un minimo movimiento voluntario.
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0 ELLOS Y ELLAS HABLAN

A continuacion os mostramos algunas
frases escritas por las personas con paralisis
cerebral de nuestro Centro, que han querido
realizar con motivo de la publicacion de esta
guia, con el fin de que las conozcdis un poco
mas y mejor.

Todos los dias mi padre y yo hablamos.
Y esta pendiente de mi. mama no, al margen
por estar enferma. Todos los dias mi padre se
ocupa de todo, cocinar, comprar preparar el
desayuno... Yo mientras me visto y aseo solo.
Espero a que mi padre se duche y nos
duchamos juntos.

Mi padre me da dinero... poco, y en-
tonces cojo el autobus y me voy a Granada a
ver a mis amigos y a ver a mis primos en
Cenes de la vega. También viajo con mis pa-
dres a Gandia, (Valencia), Zamora, a ver a mis



tios.

En temporada me voy todos los domin-
gos a ver el futbol de mi pueblo que es
Ogijares. Me gusta ver los partidos amistosos
y competiciones deportivas.

También me gusta andar y me voy to-
dos los sabados desde mi pueblo. Se puede ir
a Alhendin, Armilla y Churriana. Esto lo pue-
do hacer porque tengo... (se sefala un brazo)
bastante independencia.

En mi casa estoy tranquila, alguna vez
juego con mi madre y mi hermano. Como
estoy sola me pongo la radio y escucho musi-
ca en la cama y algunas veces en el sillon.
Con mi madre salgo muy pocas veces. Me
saca mi abuelo materno (el padre de mi ma-
dre) pero también muy pocas veces.

Todos los dias pongo la tele y la veo
hasta que me acuesto. Algunas veces discuti-
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mos mi hermano, mi madre y yo, porque digo
tonterias y me comporto como una cria.

Tengo amigos que me sacan a misa,
que es una voluntaria de San Juan de Dios.
También me llevan a un bar. Pero no siempre
voy a misa, sino de vez en cuando, aunque
me gustaria ir todos los domingos.

A mi casa va un muchacho que se dedi-
ca a la ayuda a domicilio y que de vez en cuan-
do se le olvida echarme las compresas en la
mochila, con las prisas...”

Me gusta arreglarme, ponerme guapa.
Pasear, mirarme. Me gusta estar con mis com-
paferos y profesores. Yo tuve un accidente
de coche. Me atropellé un coche y no tuvo
consecuencias, pero al pasar el tiempo cuan-
do iba con mi hermano volvié a atropellarme
otro coche y por eso tengo paralisis cerebral.
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Antes iba a la discoteca. Salia con mis
amigas. Ahora no las veo. Después del acci-
dente no podia hablar, aunque poco a poco
voy recuperandome, no puedo mover el bra-
zo y la pierna.

Soy una persona timida. Me gusta que
la gente sepa cosas de mi. Soy bastante tris-
te, no me gusta la calle. Sobre todo lo que
mds me gusta es la casa. Tampoco me gustan
los deportes, sélo la Boccia que yo practicoy a
gusta mucho pero la TV y las peliculas me
chiflan. Las discotecas no me gustan, como
tampoco salir de noche. Prefiero levantarme
temprano, venir al Centro de Dia ASPACE y
aprender todo lo que pueda. Porque estoy
muy a gusto con todos mis companeros y los
profesionales. En definitiva soy bastante nor-
mal.

Me gusta la musica, grabo mi propia
musica. Tengo tres hermanos mayores que yo.
Mi hermano y uno de mis hermanos estan ca-
sados, el otro vive en casa conmigo y con mis
padres.

Me gusta la Boccia, y soy deportista de
élite, es decir, compito.

Me gusta salir, la playa y los viajes. Ten-
go temperamento, me preocupo por los de-
mds, hago preguntas. Me gusta observar lo
que me rodea. Antes yo jugaba al futbol.

Tengo muchos amigos, mi mejor ami-
go se fue a Almeria y hace mucho tiempo que
no lo veo. Tengo tres sobrinos, dos sobrinas
y un sobrino. En definitiva soy un chico nor-
mal. Hablo mucho con mi hermano chico.

Hola me llamo V. M. y tengo 43 anos,
tengo paralisis cerebral y me desplazo en
una silla eléctrica aunque tengo impedimen-



tos para desplazarme por lugares no adapta-
dos.

Me encanta trabajar en el ordenador y que mis
companeros y monitores me cuenten cosas de
su vida y su familia. También me gusta hacer
recados, como llevar papeles, ir a por cosas
que hagan falta... Hago deporte “"Boccia” y
juego en campeonatos.

Hola, me llamo M.L., tengo 33 afos.
Tengo paralisis cerebral y me desplazo en silla
de ruedas que yo misma utilizo aunque con
dificultad; también puedo desplazarme con
andador con ayuda de un monitor. Me gusta
la poesia y la musica clasica y no me gustan
los programas de television

Hola, me llamo E. R. tengo 31 afos.
Tengo paralisis cerebral y lo llevo lo mejor po-
sible. Me desplazo con andador y voy donde
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me apetece. Me gusta mucho cuidarme ha-
ciendo deporte y me gusta la musica marchosa.
Lo que me da rabia es esperar a la gente. Soy
un poco cabezona pero muy risuena

Me llamo B. C. tengo 20 afios. Naci
con paralisis cerebral y me desplazo yo sola
en la silla de ruedas aunque necesito ayuda.
Me gusta mucho la musica, la ropa moderna y
los peinados de trenzas. Soy una chica muy
alegre aunque a veces tengo mal genio, (sdlo
a veces).

Yo soy J. L. B., tengo 28 afnos. Naci
con paralisis cerebral y para mi la vida es muy
dura. Hago deporte adaptado “"Boccia” y jue-
go en la categoria de canaletas. Voy en silla
de ruedas y me suelo poner de pie en el
bipedestador. Me encanta el Real Madrid; no
me pierdo un partido de este equipo. No me
gusta la gente mala.

Me llamo E.F, tengo una enfermedad

75



ASPACE - Granada

muy rara que me degenera los huesos y la
musculatura. Yo andaba de pequefa y sobre
los 8 afios tuve que coger una silla de ruedas
para poder desplazarme. Me gusta la musica
moderna, leer revistas de cotilleos y lo que no
me gusta nada, nada, son los partidos de fut-
bol. Tengo 37 afios pero la piel como la de
una nifa chica.

Hola, soy C. L., tengo 33 afios. Soy un
chico con parélisis cerebral y no necesito silla
de ruedas para desplazarme. Me gusta el fut-
bol y pasear. Soy muy simpatico y amable y
me gusta ayudar a mis companeros.

Soy muy trabajador, soy una persona
muy meticulosa. Lo que mds me gusta del
mundo es venir al Colegio y hacer los debe-
res. También me gusta comer mucho. Me
gusta mucho hablar con mis amigos y profe-
soras de ASPACE, también con mi tia.

Los sabados voy a un club de amigos,
hago muchas cosas y conozco gente. No me
gusta el pescado, pero me lo como, lo que
mds me gusta es el pollo. Lo mas importante
€es que soy una persona muy feliz y me gusta
mi vida.

Me llamo M. G., vivo con mis padres y
con mi hermana, también tengo una perra que
se llama Bola. Me gusta mucho venir al cole-
gio y aprender cosas. Veo el futbol, me gusta
ser del Barcelona como mi papa.

Me gusta mucho el verano y bafarme
en la piscina, también me gusta irme de Colo-
nias, con mis antiguos compaferos y con los
nuevos.

Soy muy simpatico, me gusta gastar
bromas y que me las gasten a mi. A veces
salgo de marcha con mi hermana y con sus
amigos y me lo paso muy bien porque todos
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me quieren mucho. En conclusion soy muy
feliz con la gente que me rodea.

Estas son algunas frases elaboradas en
grupo por una Unidad de Dia de nuestro Cen-
tro. Ellos y ellas han querido escribirlas como
un decélogo de ideales:

1. Pardlisis Cerebral: es una persona que
puede combatir barreras, y si no puede
tiene que intentarlo. Para saber lo que
es paralisis cerebral hay que intentar
tener empatia.

2. La pardlisis cerebral se puede dar en el
nacimiento o en el parto, y si la proble-
madtica no es cercana no se conoce.

3. La persona sufre mucho, de ver que no
puede hacer cosas que podria hacerlas.

4. Las personas nos ven como “invalidos”,
pero en cambio yo me considero nor-
mal... no se porqué le llaman personas
con discapacidad, si son multicapaces.

5. La gente en cuanto nos ve asi, se creen
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que somos tontos, que no entendemos,
empiezan a compadecerse de nosotros.
Y no saben que lo Unico que consiguen
con eso es ofendernos.

No andar bien, no expresarse bien, ne-
cesitar la ayuda de otros, significa ser
capaz, ser persona, y sentir lo mismo
que tu. Estoy en silla de ruedas, pero
SOy guapo y precioso.

Soy una persona comprensible y bue-
nisima. Me gusta mucho escuchar mu-
sica y sobre todo, divertirme con la gen-
te

Me gusta irme a tomar batido de cho-
colate con pasteles

. Simplemente cachondo, guay y conten-

to de estar donde estoy y de ser quien
soy.

10. Me fascina escuchar musica y cantar y

sobre todo: iMaria!

Una joven del Centro escribe lo que para
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ella son sus compaferos:

Las personas con paralisis cerebral no
son distintas a las demds personas, se rien
lloran, etc.; ademds son buena gente, son muy
sociables con las personas. Transmiten algo
muy especial a toda la gente y se relacionan
con la gente sin problemas de ningun tipo.
Les gusta salir de discoteca, al cine, de excur-
sién al campo, les gusta la playa y hacer fies-
tas. Les gusta la musica marchosa, se rien
muchisimo y lo pasan genial con los volunta-
rios que vienen y los practicos que vienen, y
no existen personas sumamente agradables
y buenas personas como ellas y no hay que
considerarlas como nifios que son gente adul-
ta y sin ningun complejo ni verglienzas, son
simpadticos y listos como cualquier persona.

Otro grupo escribe lo siguiente:

Mirame como persona, no como min-

usvalido. ¢Soy acaso diferente por estar en
silla de ruedas?. Intenta ver mas alld. Tengo
necesidades e inquietudes, como tu. Todos
somos diferentes. Facilitanos el acercarnos a
ti. No me mires como estoy, sino como Soy.
Me siento mal porque encuentro muchos obs-
taculos. Antes de juzgarme, conéceme me-
jor. Piensa que puedo ser igual que td. ¢Por
qué te ries de mi?. ¢Es que soy un payaso?.
Necesito tu ayuda. Me cuesta trabajo comuni-
carme, no me lo hagas mas dificil. Cuando
hable contigo no te hagas el tonto y me dejes
con la palabra en la boca, a ti no te gustaria.
No te creas superior a mi, ya que aunque me
cueste trabajo hablar, puedo pensar y si me
conoces, aun sin hablar, puedo expresarte
muchas cosas. Necesitamos todas las manos
amigas que podamos encontrar.
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[0 SER VOLUNTARIO

Afortunadamente, desde los inicios de
nuestra Asociacion, son muchas las personas
que se han acercado para ofrecer sus servicios
como voluntarios. Para serlo, principalmente
se ha requerido mostrar iniciativa y muchas
ganas de ayudar.

Para los dudosos nos gustaria decir que
para trabajar con las personas con discapacidad
en general y en particular con las personas
con paralisis cerebral, no existe un término
medio; o te gusta estar con ellos, o no te gus-
ta.

Hay varios tipos de voluntarios. La
mayoria quiere sentirse Util a la vez que ve
una oportunidad de adquirir experiencia rela-
cionada con su futuro profesional. Otros, quie-
ren dedicar su tiempo libre a ayudar a los de-
mas y se acercan para dar de comer o apoyar
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las actividades de nuestro Centro algun dia de
la semana, como complemento a su trabajo o
a sus actividades diarias.

Es légico, que al principio, si no se ha
tenido experiencia en este campo y nos llama
la atencion por conocerlo, sintamos algo de
miedo al llegar. Es realmente miedo a lo des-
conocido ante algo que nos gusta, miedo a
estar a la altura de las circunstancias o miedo
a hacerles dafio cuando los cogemos. Tam-
bién es frecuente sentir vergiienza al acompa-
Rarlos al servicio, puesto que son adultos a
los que no conocemos.

Todos estos sentimientos los hemos te-
nido la mayoria y nos gustaria desde estas le-
tras, tranquilizar a todos los que se acercan
por primera vez a las personas con paralisis
cerebral.

Con el paso del tiempo se toma con-
fianza en si mismo. Confianza que se trans-

mite a la persona con discapacidad y que ayu-
da al proceso de adaptacion ante la nueva si-
tuacién, (tanto para el voluntario como para
el usuario).

La mayoria de las personas con
discapacidad tienen un “sexto sentido” para
conocer en poco tiempo a los que van a estar
con ellos. Y generalmente suelen ser muy sin-
ceros, por lo que si hay algo que no les gusta
lo van a manifestar.

Un aspecto a tener en cuenta, es ser
consecuente y consciente de las caracteristicas
de las personas con paralisis cerebral. Para
trabajar con ellos no hay que tener escrupu-
los. Aceptar a la persona tal y como es, con
su aspecto fisico, su movimientos, su forma
de hablar y expresarse, su ausencia o no de
control de babeo, su personalidad, etc.

Aunque en un principio no entendais lo
que dicen, lo haréis con el tiempo, tanto en
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los casos en los que haya dificultades expresi-
vas, como en los que parece que no hay una
forma clara de comunicacion, todos manifies-
tan sus gustos y preferencias de una u otra
manera.

Ante todo hay que mostrar interés, ini-
ciativa, estar atento a sus necesidades, dar
comprension y carifio, saber hablar, escuchar,
ser transmisores y compartir momentos de ale-
gria, de animo y preguntarles todo lo que no
sepais a ellos y a los profesionales con los que
estan.

Todas las personas con paralisis cere-
bral muestran su interés hacia los voluntarios
y alumnos en practicas y son conscientes de la
labor que hacen por ellos, a los cudles agrade-
cen y agradecemos su trabajo y esfuerzo.

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

[0 LA SOCIEDAD OPINA

Con el fin de que conozcais un poco
mas a las personas con paralisis cerebral os
mostramos las siguientes conclusiones extrai-
das de unas encuestas realizadas en la calle,
en las facultades relacionadas en educacion y
a las familias de las personas con paralisis ce-
rebral que realizamos antes de elaborar este
libro — guia.

ANALISIS Y CONCLUSIONES EN LAS
ENCUESTAS
REALIZADAS EN CENTROS
FORMATIVOS

Respecto a las preguntas realizadas con
la intencién de ver los conocimientos basicos
tedricos sobre la paralisis cerebral podemos
ver que en los tres cursos de la facultad han
sabido responder en torno a un 70%, porcen-
taje que baja y oscila de un 30% a un 50%
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cuando se trata de responder a preguntas rea-
lizadas con la intencién de ver los conocimien-
tos basicos practicos que van asociados a la
paralisis cerebral.

Aunque la mayoria (mas de un 90%)
opina que la paralisis cerebral es muy impor-
tante dentro de su proceso de aprendizaje, sblo
la mitad manifiesta el deseo de enfocar su vida
profesional al trabajo con personas
discapacitadas.

Sobre el tema de relacidon con personas
con discapacidad, podemos deducir que mas
del 90% conoce a una persona con
discapacidad y el que s6lo un 40% tiene una
relacidn mas estrecha con estas personas.

Por Ultimo abordaremos el tema de
voluntariado. Se puede apreciar que la infor-
macion sobre el voluntariado es mayor en cur-
sos superiores, (del 50% en los primeros cur-
sos al 75% en los posteriores).

ANALISIS Y CONCLUSIONES DE LAS
ENCUESTAS
REALIZADAS A LOS PADRES

En la gran mayoria de los casos entre-
vistados parece ser, que todos los padres su-
fren y viven el problema de tener un hijo con
paralisis cerebral, casi de la misma manera.

De 45 familias entrevistadas, 42 tuvie-
ron problemas después del parto. Gran parte
afirma que ha sido culpa de los médicos o
fueron diagnosticados tarde.

Todos sienten una gran rabia, dolor,
impotencia, tristeza, indignacion, miedo, in-
certidumbre ante la llegada de un hijo con pro-
blemas; que les cambia la vida en todos los
sentidos, tanto a los hermanos como al resto
de la familia.

Pasan por una primera etapa de “que-
rer morirse” de “depresion” “de no ver otra
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salida”. En una palabra como dicen... *Me han
jodido la vida”

Hay otro hecho muy importante, y es
que dependiendo de la edad que tengan los
padres, se afronta el problema de diferente
manera. Los que tienen de media 65 afios no
conocian nada de la paralisis cerebral, no les
daban la importancia que tenia. Los mas jove-
nes con una media de edad de entre 35y 40
anos muestran bastante preocupacion por sa-
ber cada dia mas sobre lo que es la paralisis
cerebral, como son los tratamientos que reci-
ben sus hijos, el que estén en un centro espe-
cializado y sobre todo que se integren en la
familia y en la sociedad.

Hay pocos casos en el que no se tiene
el apoyo de la pareja, pero hay que decir, que
este problema es acogido con bastante ente-
reza por ambas partes.

Todos coinciden en que el cambio de

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

vida es total:

Empezando por la libertad, cambio de
vida social, laboral y familiar porque «siempre
sera mi nifo pequeno y hay que estar pen-
diente de él».

Pasan por un periodo de depresién y
planificacion de la vida familiar, (mas respon-
sabilidad ante la llegada del hijo con paralisis
cerebral). Econdmicamente también supone
un ajuste, al necesitar mas medios y recursos
para su calidad de vida. En la vida social se
deja notar, ya que en algunos casos dejan de
salir con sus amistades para atenderlos mejor
y estar mas tiempo con sus hijos.

A todas las personas entrevistadas les
hubiera gustado tener ayuda psicoldgica para
superar la llegada de un hijo con problemas.

INCERTIDUMBRE DE LOS PADRES:
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En un principio se preguntan hasta don-
de puede llegar su hijo, écomo puede respon-
der su cerebro?, {qué capacidades puede lle-
gar a tener?, y por supuesto la pregunta es-
trella es si se podran curar.

Otro hecho relevante es que por las ca-
racteristicas de las personas con paralisis ce-
rebral, pueden presentarse problemas de com-
portamientos, como autolesiones y/o agresi-
vidad.

Al mismo tiempo les hubiera gustado
saber que hay centros especializados para su
rehabilitacion y aprendizaje, cdmo manejar a
su hijo y sobre todo, tener un buen diagnosti-
co y presentan cierta desconfianza a la hora
de recibir tratamientos.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES:

- PACIENCIA Y MUCHO AMOR
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VIVIR EL DIA A DIA E INTENTAR SER
LO MAS FELIZ QUE SE PUEDA

NO «GUARDAR A LOS NINOS COMO
SI FUERAN TRAPOS VIEJOS»

TENER BUEN HUMOR

HACER QUE SU HIJO SEA FELIZ CON
SUS POSIBILIDADES

RESIGNACION

APOYO DE LA FAMILIA Y DE LA PA-
REJA

LA MAYORIA DE LOS PADRES NO SA-
BIAN LO QUE ERA UNA PERSONA CON
PARALISIS CEREBRAL.

LOS PEQUENOS TIENEN QUE IR A
GUARDERIAS Y COLEGIOS

LOS ADULTOS VAN A LOS CENTROS
DE DIA

MIEDO A DEJAR AL USUARIO CON
PERSONAS DESCONOCIDAS, PERO
POCO A POCO SE DAN CUENTA DE
QUE ES LO MEJOR PARA ELLOS.



- LES GUSTA TRATAR SUS TEMAS CON
PROFESIONALES Y CON OTROS PA-
DRES QUE CONOZCAN EL PROBLEMA.

- A TODOS LES PREOCUPA A CORTO O
LARGO PLAZO, EL FUTURO DE SUS
HIJOS CUANDO ELLOS NO ESTEN.

ANALISIS Y CONCLUSIONES EN LAS
ENCUESTAS
REALIZADAS EN LA CALLE

Tras analizar las encuestas realizadas en
la calle, observamos que mas del 60% de las
personas encuestadas afirman conocer cuales
son las causas de la paralisis cerebral, asi como
reconocer a una de ellas si la ven por la calle.

Por el contrario, algo mas del 30% no
saben si serian capaces de reconocer a una
persona con paralisis cerebral por la calle. Otro
tanto por ciento menor, no sabe o0 no contes-
ta, e incluso se sorprenden ante nuestras pre-
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guntas. El 55% afirma haber conocido algu-
na vez a personas con paralisis cerebral y el
45% manifiesta no haberlo hecho.

El 75% de las personas encuestadas se
ha planteado alguna vez que les puede pasar
a ellos con reacciones muy diversas; desde asu-
mirlo, hasta caer en depresion. Y el 25% no
se lo ha planteado porque consideran que se-
ria una prueba muy dura.

El 34% considera que la sociedad no le
da oportunidades, el 33% que si, y hay otro
33% que no conoce la manera que la socie-
dad tiene de ayudar.

El 53% no conocen ningun tipo de Aso-
ciacion similar a la nuestra y el 47% si la co-
noce gracias a amigos, vecinos familiares y
compaferos.

Al 70% de las personas encuestadas les
gustaria colaborar en las asociaciones, pero la
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mayoria no sabe como dirigirse a ellass y creen
gue no existe la informacion necesarias. El 30%
no pueden colaborar principalmente por falta
de tiempo.

El 88% de nuestros encuestados pien-
san que pueden tener el mismo tipo de senti-
mientos que otras personas y el 12% piensan
que debido a su discapacidad no pueden sen-
tir como cualquier otra persona.

La mayoria de los encuestados (96%)
afirma que no rechazaria a estas personas. El
75% no sabe como dirigirse a ellas y el 25%
afirma saber como hacerlo.

Al 59% de los encuestados le gustaria
colaborar con una Asociacién como la nuestra
y al 41% no. El 56% saben que existen Cen-
tros como el nuestro y al 44% no.

En conclusidn, los resultados confirman
nuestra apreciacion de un avance social signi-
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ficativo. Cada dia nos conoce mas gente, cada
dia nuestros problemas son los mismos que
los de los demas, y cada dia hay mas perso-
nas con paralisis cerebral u otras minusvalias
en la calle, junto al resto de la sociedad, en el
cine, en los parques, en los bares... porque
aunqgue aun queda camino por recorrer, en esta
carrera podemos ajustar el paso para ganar
todos, o perder juntos.
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GLORARIO DE TERMINOS EMPLEADOS

0

0

0

0

ABCESO: Acumulacion de pus forma-
do a partir de un foco Unico o de va-
rios, generalmente de causa bacteriana.

ACIDEZ METABOLICA: Es un trastor-
no del equilibrio acido-basico esencial
corporal en el que se produce acidez
excesiva en la sangre. La acidosis
metabodlica se puede presentar como
resultado de muchas enfermedades di-
ferentes, como la insuficiencia renal,
envenenamiento, cetoacidosis diabéti-
ca y shock.

AFASIA: Es un estado patoldgico que
consiste en la pérdida de la facultad de
la palabra, con conservacién de la inte-
ligencia y de la integridad de los érga-
nos de fonacion.

ANCLAJE: Dispositivo auxiliar que se
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utiliza para fijar la silla de ruedas a los
railes de la furgoneta e impide que no
se mueva durante todo el trayecto. Hay
de varios tipos: De pinza, de rosca, de
cuerda.

ANDADOR: Medio que proporciona al
sujeto 4 puntos de apoyo, el requisito
es que el paciente pueda soportar el
peso corporal y llevar hacia delante las
piernas, ademas de una buena funcion
de los miembros superiores.

ANDROGENOS: Conjunto de hormo-
nas que intervienen en los caracteres
masculinos, (testosterona).

ANOXTIA: Es la ausencia de oxigeno en
los tejidos pudiendo producir diversas
lesiones forma eventual, parcial o total
dependiendo de la duracion y la zona
en que se produzca.



ANTIDESLIZANTE: Mantel de plasti-
co que se fija a la mesa y a los platos y
cuya funcion es impedir la movilidad
de los platos mientras se come, favore-
ciendo la autonomia.

ANTIVUELCOS: Pequenas ruedas que
se encuentran en los laterales internos
traseros de las sillas de ruedas, que evi-
tan que las sillas vuelquen hacia atras
cuando suben o bajan escalones, (y
cuando hacen caballitos).

ARNES, CINCHA, CORREA: Correa
que se utiliza para sujetar a la persona
a la silla para evitar que se caiga de
ella.

ATONIA: Falta de tono muscular. Mus-
culatura flacida.

AUSENCIA: Alteracion del nivel de
conciencia acompanados de actividad
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motora y/o fendmenos sensitivos.

BALON BOBATH: Baldn de diferentes
tamafos utilizado para estimular
motodricamente, relajar, expulsar fle-
mas... dependiendo de las distintas téc-
nicas empleadas con dicho baldn.

BIPEDESTADOR: Ayuda técnica, que
permite mantenerse en pie a la perso-
na, fortaleciendo los musculos de las
piernas.

BOLIGRAFO DE INSULINA: Jeringa
en forma de lapicero con un cartucho
de insulina. La punta del boligrafo es
similar a la aguja de una jeringa de
insulina.

BOTELLA: Bote que se coloca a los
hombres para orinar sin tener que le-
vantarlos.
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0

CARCASA: Adaptacion de metacrilato
con agujeros que se utiliza en los tecla-
dos de ordenador para evitar pulsar
varias teclas a la vez.

CIANOSIS: Es la coloracion azulada de
la piel o de las membranas mucosas a
causa de una deficiencia de oxigeno en
la sangre.

CLAPING: Técnica manual utilizada
para el drenaje de secreciones, consis-
tente en un golpeteo sobre el pecho o
la espalda del paciente con las manos
ahuecadas.

CRISIS: Es la expresion final de la epi-
lepsia. Las manifestaciones visibles, las
llamativas y traumaticas son las con-
vulsiones y el estado de pérdida de con-
ciencia con caida al suelo.

CONVULSION: Espasmo violento y
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repetido.

CORREA MARIPOSA: Tirantes de
material no extensible que sirve para
sujetar el tronco de la persona y evitar
caidas hacia delante.

CUADRIPEDESTACION: Mantener el
equilibrio sobre las 4 extremidades.

CUNA: Pieza rectangular con inclina-
cion que se utiliza para favorecer el con-
trol postural de tronco, miembros su-
periores e inferiores.

DECUBITO LATERAL: Tumbado la-
teral.

DECUBITO PRONO: Tumbado boca
abajo.

DECUBITO SUPINO: Tumbado boca
arrib



DEGLUTIR: Tragar.

DISFASIA: Es un trastorno de lenguaje
gque surge COmoO consecuencia, como
sintoma, de un problema de base; no
es una enfermedad en si misma. En
algunos casos se encuentra afectada la
pronunciacion de las palabras, en otros
la comprension de las mismas, y en
ocasiones ambas.

EPILEPSIA: Perturbaciéon de los mo-
vimientos, las sensaciones, la conducta
y/o la conciencia ocasionados por una
actividad eléctrica anormal del cerebro.

ESCARA: Costra, ordinariamente de
color oscuro, que resulta de la mortifi-
cacion o pérdida de vitalidad de una
parte viva afectada de gangrena, o pro-
fundamente quemada.

ESPASMO: Contraccion involuntaria
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de los musculos.

ESPASTICIDAD: Aumento patoldgi-
co del tono muscular o tensidon muscu-
lar que hace que los movimientos sean
rigidos, lentos, torpes y exagerados.

FLACIDEZ: Relajacion excesiva de los
musculos; gran disminucion del tono
muscular.

HANDICAP: Discapacidad.

HEMIPLEJIA: Paralisis de medio lado
del cuerpo, (hemicuerpo).

HIPEREXTENSION: Extension exce-
siva de cuello y tronco.

HIPERLAXITUD ARTICULAR: Au-
mento exagerado de la movilidad de las
articulaciones.
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0

HIPERSENSIBILIDAD: Excesiva sen-
sibilidad en la boca y/o en otras partes

HIPERTONICO: Aumento exagerado
del tono muscular.

HIPOTONICO: Bajo tono muscular.

HIPOXIA: Es disminucion del la canti-
dad de oxigeno en tejidos.

HUESOS METACARPIANOS: Huesos
internos de la mano, anteriores a los
dedos.

LICORNIO: Adaptacion que se coloca
en la cabeza con una extension de me-
tal terminada en punta que sirve para
sefalar, marcar objetos, pintar...

MASOTERAPIA: Basicamente se tra-
ta de una clase de masaje que manipu-
la los tejidos blandos con finalidad te-

92

rapéutica.

MONOPLEJIA: Pardlisis de un solo
miembro, casi siempre un brazo.

NORMALIDAD/NORMALIZACION:
Que la persona pueda desarrollar todas
sus capacidades en la medida de sus
posibilidades hasta el nivel mas alto.

NORMAL CHAFADO: Comida normal,
aplastada por el tenedor o picada.

ORTESIS: Elementos ortopédicos para
ayudar a realizar funciones especificas.

PARALELAS: Dos barras horizontales
separadas unos 60 cm con el fin de ca-
minar entre ellas. Suelen ser mdviles
graduandole en altura y anchura. Su
objetivo es conseguir la marcha de la
forma mas independiente posible.



PARAPLEJIA: Paralisis de extremida-
des inferiores.

PARESIA: Paralisis parcial e incomple-
ta.

PLEJIA: Sufijo que significa ausencia
de movimiento.

POSTRE BLANDO: Postre lacteo, fru-
ta batida o triturada, para quienes no
puede masticar correctamente.

PROTESIS: Elemento ortopédico que
sustituye un a un miembro o parte del
mismo para que realice su funcion.

REBORDE: Medio aro de plastico que
se coloca en el borde del plato, para
favorecer que la comida no se salga.

RULOS: Pieza de forma cilindrica que
sirve para favorecer el control postural

93

Soy Paralitico cerebral, (libro-guia)

de tronco, miembros superiores e infe-
riores.

SILLA ELECTRICA: Se utiliza para los
desplazamientos cuando la persona no
puede caminar y tiene capacidad para
dirigirla. No se pliega.

SILLA MANUAL: Se utiliza para los
desplazamientos de la persona cuando
no puede caminar. Tiene traccion con
una manivela, empujando con las rue-
das o llevandola otra persona. Se pue-
de plegar.

TACO: Elemento posicionador, que se
coloca en la silla de ruedas entre las
piernas, para favorecer la apertura y
disminuir la espasticidad.

TETRAPLEJIA: Paralisis de ambos
brazos y piernas.
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0 TOXOPLASMOSIS: enfermedad in-
fecciosa ocasionada por un parasito, el
Toxoplasma gondii, protozoario
intracelular obligado.

0 TROMBOFLEBITIS: Coagulo que pro-
duce inflamacion de las venas.

0 USUARIO: Persona que utiliza algun

servicio, (en nuestro caso, de la Aso-
ciacion).

924
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La Asociacion Granadina de Atencion a
Personas con Pardlisis Cerebral quiere agra-
decer a todas las personas relacionadas con
esta discapacidad, el esfuerzo y el trabajo rea-
lizado a diario. Esperamos que este trabajo,
en el que hemos intentado mostrar nuestros
conocimientos desde la teoria y la practica dia-
ria, de todos los agentes implicados en el mun-
do de la pardlisis cerebral, sirva de guia a los
que desean iniciarse y continuar haciendo feli-
ces a las personas con paralisis cerebral.

Muchas gracias a todos, de todo corazon.
La Asociacion ASPACE Granada.
Julio, 2004.









La idea de elaborar este fbro-giia surgo comao un intento
de cubrir las necesidades de formacion especifica que
presentaban los voluntarios de ASPACE Granada, en su
labor diaria en nuestro Centro de Alenciin a personas
con paralisis cerebral

En &l se pueden enconirar todos agquellos aspeclos que
nuestros volunianos aprenden en &/ dia a dia.

Esta dirigido a todas aguellas parsonas relacionadas o no
con la discapacidad, que quieran acercarse al maravilloso
munda de la paralisis cerebral, de una forma practica y
gspecifica, ¥ que como futuros agentes activos ayudaran
a hacer posible que las personas con paralisis cerebral
fengan Lna vida normalizada.

A todas elfas y a todas las que wiven a diario esla
arscapacidad, va dedicado este hbro-guia, con fodo
muestre canio.

Muchas gracias a todos.



