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LA PARALISIS CEREBRAL

La Paralisis Cerebral es un trastorno global de la persona consistente en un desorden permanente
(irreversible y persistente a lo largo de toda la vida) y no inmutable (no quiere decir que las conse-
cuencias no cambien involutiva o evolutivamente) del tono, la postura y el movimiento (trastorno
neuromotor), debido a una lesidon no progresiva (no aumenta ni disminuye, es decir, no es un tras-
torno degenerativo) en el cerebro antes de que su desarrollo y crecimiento sean completos (se pro-
duce en un periodo de tiempo en el cual el sistema nervioso central esta en plena maduracion).
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sta lesion puede suce-
der la gestacion, el par-
to o durante los prime-
ros afos de vida, y pue-
de deberse a diferentes
causas, como una infec-
cion intrauterina, malformaciones
cerebrales, nacimiento prematuro,
asistencia incorrecta en el parto...

Puede generar la alteracion de
otras funciones superiores /(aten-
cién, percepcion, memoria, lenguaje y
razonamiento) en funcién del tipo,
localizacion, y amplitud y disfuncion
de la lesién neuroldgica y el nivel de
maduracion anatémico en que se
encuentra el encéfalo cuando esta
lesion se produce, e inferir en el des-
arrollo del Sistema Nervioso Central
(va a repercutir en el proceso madu-
rativo del cerebro y por lo tanto en
el desarrollo del nifio).

A estos problemas se pueden aso-
ciar otros de diversa indole y no
menos importantes. Se trata de pro-
blemas clinicos, sensoriales, percepti-
vos y de comunicacion. Esto hace que
exista una enorme variedad de situa-
ciones personales, no generalizables,
que dependen del tipo, localizacion,
amplitud y difusion de la lesién neuro-
I6gica. Asi, en algunas personas la
Parélisis Cerebral es apenas aprecia-
ble, mientras que otras pueden estar
muy afectadas y necesitar de terceras
personas para su vida diaria.

Las bases esenciales utilizadas para
el diagnostico de la PC son cinco, e
incluyen desde la localizacion de la
lesion en los tejidos nerviosos de la
cavidad craneal, la comprobacion de
la lesion permanente y no progresi-
va, la deteccion de la lesién precoz
(durante la maduracion cerebral), el
cuadro clinico dominado por un
trastorno motor (de postura, movi-
miento y tono muscular), y la variabi-
lidad del cuadro clinico a lo largo de
la vida.
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La Paralisis Cerebral no se puede
curar. Pero si la persona afectada
recibe una atencion adecuada que le
ayude a mejorar sus movimientos,
que le estimule su desarrollo intelec-
tual, que le permita desarrollar el
mejor nivel de comunicacién posible
y que estimule su relacién social,
podréa llevar una vida plena.

La Parélisis Cerebral es actual-
mente la causa mas frecuente de dis-
capacidades motdricas en los nifios,
después de que se instaurd la vacu-
nacion de la poliomielitis. En Espafia,
alrededor del 2,1 0/00 de la pobla-
cién tiene Pardlisis Cerebral. Puede
afectar a personas de cualquier raza
y condicion social.

PRINCIPALES SINTOMAS

e Retraso Mental, en el 50% de los
nifios con P.C. (39% de ellos, con
nivel de RM severa), con discor-
dancia verbo-espacial.

e Crisis Epilépticas, en un 25-30% de
los nifios con P.C., asociados sobre
todo a Hemiplejias (44%) o Tetra-
plejias Severas. Se dan crisis gene-
ralizadas o parciales.

e Trastorno de la vision y la motilidad
ocular, como déficit visual por atrofia
Optica, ceguera de origen central,
hemianopsia homénima (hemiplejia),
pérdida de vision binocular, estrabis-
mo (en 50% de los PC), defectos de
refraccién o nistagmus.

e Trastornos de la audicion, en un 10-
15% de las PC Severas, aungue han
bajado mucho con la prevencién de
la incompatibilidad feto-materna.

e Trastornos Sensitivos, como la
Astereognosia (no reconocimiento
del objeto puesto en la mano) o la
Asomatognosia (pérdida de la
representacion cortical de los
miembros paréticos).

e Trastornos Troficos, con disminu-
cion del volumen y talla de los
miembros paréticos, y una fre-
cuente asociacion con trastornos
vasculares (frialdad y cianosis).

e Deformidades Esqueléticas debido
al desequilibrio de las fuerzas mus-

Si la persona afectada recibe una aten-
cion adecuada podra llevar una vida
plena

culares, el mantenimiento prolon-
gado en posiciones viciosas. Las
deformidades maés frecuentes son
la subluxacion y luxacion de cade-
ras, la disminucién de la amplitud
de extension de rodillas o codos,
curvas ciféticas, actitudes escolioti-
cas, pies cavos.

e Trastornos del Lenguaje, con un
origen plurifactorial, como retraso
mental, trastorno de la realizacion
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motora (disartria), o trastornos
psico-sociales.

e Trastorno Motricidad Intestinal,
como estrefiimiento cronico, por
ausencia o disminuciéon de la
motricidad general.

e Trastornos Conductuales, a veces tan
graves que comprometen el porvenir
y las posibilidades de tratamiento:

— Abulia: pasividad, falta de iniciativa,

inhibicién, miedo al mundo exterior.

—Trastornos de la atencion: por ausen-
cia de seleccion de las informaciones
sensoriales (nlcleos grises centrales).
Falta de concentracion.

Falta de continuidad.

Lentitud

— Comportamiento autolesivo:

Mordeduras, golpes, pellizcos.

— Heteroagresividad: Patadas, gol-

pes, mordeduras...

— Estereotipias: Habitos atipicos y

repetitivos: balanceo, torcedura de

dedos, chupado de manos...

e Trastornos Emocionales, ya que
el trastorno motor provoca una
mala adaptacion al entorno
social, un aislamiento, estigmati-
zacién social aumentando asi las
probabilidades de desarrollar
trastornos psicoldgicos y emo-
cionales, trastornos del humor
(depresion, vulnerabilidad en la
adolescencia), ansiedad, hipere-
motividad, inmadurez afectiva
(discordancia entre la evolucién
afectiva y el nivel intelectual).

TIPOS

Hay diversos tipos de PC depen-
diendo de los tipos de Ordenes cere-
brales que no se producen correcta-
mente. Muchas de las personas con
PC tienen una combinacién de dos o
mas tipos. En funcidn de:

Trastorno Tonico-Postural
PC Espastica: “Hipertdnica”
Espasticidad significa rigidez; las
personas que tienen esta clase de PC
encuentran dificultad para controlar
algunos o todos sus mdasculos, que
tienden a estirarse y debilitarse, y
que a menudo son los que sostienen
sus brazos, sus piernas o su cabeza.
Se produce normalmente cuando
hay una afectacion preferente pero
no exclusiva las células nerviosas de
la corteza cerebral o via piramidal.
Se da en un porcentaje de un 60-
70% de las PC.
PC Disquinética o atetoide:
Cursa con afectacion de los nucle-
0s basales. Es el resultado de que la

parte central del cerebro no funciona
adecuadamente.

Se caracteriza, principalmente, por
movimientos lentos, involuntarios
(que se agravan con la fatiga y las
emociones y se atentan en reposo,
desapareciendo con el suefio) y des-
coordinados, que dificultan la activi-
dad voluntaria.

Es comdn el aumento (hiperto-
nia) y disminucién (hipotonia) del
tono muscular, asi como la afecta-
cion de los musculos faciales, de la
zona oral, aparato respiratorio y de
la voz.

PC Atéxica:

Existe por la afectacion prefe-
rente del cerebelo. Hace que las
personas que la padecen tengan
dificultades para controlar el
equilibrio, y si aprenden a caminar,
lo haran de manera bastante ines-
table.

Son propensos también a tener
movimientos en las manos y un
hablar tembloroso.

PC Mixta:

Afectacién de varias estructuras
cerebrales de las antes mencionadas
(corteza, cerebelo, nucleos basales
etc...).

Es frecuente que no se presenten
los tipos con sus caracteristicas
puras, sino que existen combinacio-
nes en su forma clinica.

Topografia

Tetraplejia- Hemiplejia doble
Paraplejia: sobre todo MMII
Hemiplejia

Monoplejia

Severidad
PC Ligera:

Hallazgos fisicos consistentes pero
sin limitacién en las actividades ordi-
narias.

PC Moderadamente Severa:

Dificultades en las tareas diarias,
necesidad de medios de asistencia o
apoyos.

PC Severa:

Moderada o gran limitacion en las

actividades diarias.
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través del Plan Estraté-
gico y siguiendo el
decalogo en la orienta-
cién centrada en la per-
sona con pardlisis cere-
bral, asi como en los
aspectos que conciernen a la prestacion de
servicios: atender las necesidades especifi-
cas de cada persona: desde la igualdad, aten-
der las diferencias; y asegurar la calidad
como marchamo distintivo de nuestros
servicios, nos encontramos con la necesi-
dad de establecer un eficiente sistema de
informacién, tanto interno como externo.

Por este motivo y con estos principios
exponemos la metodologia de atencion
en nuestros servicios.

Con el objetivo de lograr la atencion
integral de la persona con paralisis cere-
bral y teniendo en cuenta la especificidad
de este tipo de discapacidad:

e debido al caracter global del trastorno,
e a la diversidad de ambitos en los que se
manifiesta (motor, lenguaje y comunica-
cion, cognitivo, sensorial, afectivo social

y de bienestar y salud)
ey a la variedad de consecuencias que

pueden aparecer en cada uno de ellos,

Se plantea el trabajo con las personas
con PC vy deficiencias afines como un
proceso de construccion en el que tanto
la persona, como la familia y los profesio-
nales tienen que tener una actitud activa
que contribuya a alcanzar el maximo
desarrollo de la persona.

En este proceso tenemos en cuenta las
distintas necesidades de la persona: sani-
tarias, educativas, sociales, laborales; y las
posibles respuestas en cuanto a servicios
més especificos que puedan necesitar
(ademés de los habituales sanitarios, edu-
cativos y sociales): Centros de Tratamien-
tos (Atencion Temprana, Fisioterapia,
Comunicacion, Lenguaje, Habla y Alimen-
tacion, Psicopedaggico, Rehabilitacion
Neuropsicolgica, Psicoterapia, Interven-
cion Social), Centros de Adultos, Centros
Ocupacionales, Centros Especiales de
Empleo, Residencias, Pisos Tutelados.

APRENDIZAJE

Por esto la metodologia utilizada es la del
aprendizaje significativo en la que la persona
es el sujeto activo del proceso. A partir de
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REHABILITACION

INTEGRAL
DE LA PARALISIS
CEREBRAL

En el desarrollo del Plan Estra-
tégico, en ASPACE se aborda
la mision de mejorar la calidad
de vida de las personas con
Paralisis Cerebral y discapaci-
dades afines, promoviendo

su desarrollo personal y

la igualdad de oportunidades.

ASPACE-RIOJA

€l y con él se disefiaran los objetivos y se
planificaran los contenidos de forma que se
ajusten al nivel de desarrollo individual, a las
experiencias previas y a los distintos con-
textos en los que transcurre o habra de
transcurrir su vida, con el fin de garantizar la
habilitacion funcional. Para esto se utiliza el
repertorio de conductas Utiles de cada per-
sona, que son las que dirigen su actividad,

para promover el desarrollo gradual de la
autonomia tanto personal como social.
Partiendo de la experimentacion,
comenzando por lo concreto, préximo,
habitual, con estrategias que favorezcan la
motivacion, se tendran en cuenta las nece-
sidades individuales promoviendo el traba-
jo cooperativo y los procesos de grupo.
La comunicacion sera la base del proce-
s0, desarrollando las estrategias necesarias
para fomentar el desarrollo de competen-
cias sociales. También se favoreceran las acti-
tudes que hagan factible la igualdad, eviten
discriminaciones y admitan las limitaciones.
El seguimiento continuo de los objeti-
vos debe estar garantizado con el fin de
intervenir en el momento adecuado.
Todos estos principios exigen coordina-
cién y cooperacion entre ellos, los profe-
sionales y las familias.
Para hacer operativos estos principios,
se utilizan distintas herramientas:
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e con usuarios, los programas de inter-
vencion persona

e y con profesionales, el trabajo en equi-
po y la coordinacion.

PROGRAMA DE
INTERVENCION PERSONAL

El Programa de Intervencion Personal se
elabora tras una evaluacion de la persona
realizada por un equipo interdisciplinar, con-
tando con la informacién dada por él, la fami-
lia y los informes que pueda haber de las
areas de salud, educacion y servicios sociales.

Este Programa se revisa de forma con-
tinua por los equipos profesionales de
atencion directa del centro o servicio
donde esta la persona, que son los que
tienen la responsabilidad de aplicarlo y
desarrollarlo de acuerdo con las sucesi-
vas evaluaciones que se efectdan.

En él estan reflejados todos los objeti-
VOS que se trabajan en los distintos ambi-
tos, de tal forma que, tanto él, como los
profesionales que trabajan con él y la fami-
lia puedan actuar en cualquier momento.

El trabajo en equipo es imprescindible
para el logro de los objetivos propuestos.
Las condiciones necesarias para que se dé
el trabajo en equipo son: el interés
comun, la comunicacion y el clima.

La comunicacion constituye, de este
modo, un factor importante en nuestro
trabajo, por lo que se revisa continua-
mente, evitando las razones que la puedan
alterar y favoreciendo factores de mejora:
empatia, escucha activa y feed-back.

Los grados de eficacia se conseguiran
en la medida en que el equipo clarifique y
comparta objetivos, roles y decisiones.

La coordinacion es especialmente
importante en nuestros servicios ya que
las personas proceden de otros servicios:
sociales, sanitarios, educativos, de ambito
local, comunitario o estatal, y que es
necesario aprovechar el trabajo de estas
instituciones para continuar el proceso
de desarrollo de la persona.

De igual modo es necesaria la coordi-
nacion con la familia; el trabajo en equipo
se extiende, por lo tanto, desde un ambi-
to interno, referido a los profesionales,
hasta el externo, en el que la relacién con
usuarios, familias y resto de instituciones
se revela fundamental.

FISIOTERAPIA

La fisioterapia es un area de
importante relevancia para el
tratamiento de las personas
con pardlisis cerebral,

al ser ésta una lesion que se
caracteriza fundamentalmente
por la alteracion del movimien-
to, la postura y el tono.

ANA ISABEL ANDRES GARCIA

Fisioterapeuta de ASPACE-Salamanca

0s objetivos generales plantea-
dos desde el area de fisioterapia
para las personas con pardlisis
cerebral son:

e Normalizacion de la actividad refleja
postural y del tono muscular, facili-
tando los reflejos de enderezamien-
to y las reacciones de equilibrio, que
son la base de la actividad motora
normal.

e Mantenimiento del recorrido articular
y tonificacion muscular.

e Ampliacion de la calidad y variedad de
patrones de movimiento lo més nor-
malizados posibles, evitando patrones
anémalos.

e Adquisicion de un 6ptimo control pos-
tural para la prevencion y correccién
ortopédica de las posibles deformida-
des, asi como para facilitar la interac-
cién con el entorno y favorecer los
aprendizajes.

e Potenciacion de la independencia moto-
rica, desarrollando en lo posible algn
medio de locomocion, favoreciendo la
autonomia personal y mejorando la
calidad de vida.

Antes de pautar los objetivos especifi-
cos para cada persona afectada, tendre-
mos en cuenta el diagnostico, la edad y
los trastornos asociados, ya que asi nos
acercaremos mas a su realidad y posible-
mente podremos darle una atencion de
mayor calidad.

— El diagnostico: aunque la lesion cerebral
es una lesion irreversible, las conse-
cuencias que de ella se derivan pueden

ser degenerativas, estaticas o suscepti-
bles de mejorar, con respecto a lo cual
los objetivos variaran en funcion del
tipo de consecuencias a las que nos
enfrentemos.

— La edad también sera otro factor que
habra que tener en cuenta: los objeti-
VoS Nno seran los mismos para un nifio
que para un adulto, aunque tengan el
mismo tipo de afectacion. Para el
nifio los objetivos prioritarios iran
encaminados a mejorar su madura-
cién motriz, y a favorecer la alinea-
cion musculoesquelética, mientras
que para el adulto se van a dirigir
posiblemente a conseguir mayor fun-
cionalidad, evitar deformidades mus-
culoesqueléticas y reeducar las ya
existentes.

— Los trastornos asociados dificultaran la
evolucion, siendo habitual que un
mayor trastorno motor conlleve mas
trastornos asociados, con lo cual las
posibilidades de mejorar disminuyen.

CRITERIOS DE PRIORIZACION

Desde el rea de fisioterapia se esta-
blecen unos criterios de priorizacién
para decidir el tipo de atencion, el
nimero de sesiones semanales y el
tiempo de duracion de cada una en fun-
cion del diagnostico, edad y grado de
afectacibn motriz de la persona con
paralisis cerebral.

Se seleccionarén los que presenten
una patologia que curse, entre otros
sintomas, con trastornos de la movili-
dad, alteracion del tono muscular o
retraso en el desarrollo motor, mani-
festados desde los primeros meses del
nacimiento o en cualquiera de las eta-
pas de la vida. No todas las personas
con pardlisis cerebral necesitaran una
intervencion directa y sistematica de
fisioterapia, pero si una habilitacion del
entorno, del mobiliario y del material
que utilicen en sus actividades de la
vida diaria.

Los criterios referentes a la edad van
en funcidn del diagndstico, puesto que las
personas con patologias de origen ence-

MinusVal | 17




016-021MINUSVAL 7/6/05 04:17 P&agina 18

dossier

falico, como es el caso de la paralisis
cerebral, tienen mas posibilidades de con-
seguir las habilidades motrices necesarias
para su correcto desarrollo durante los
primeros afos.

La priorizacion sobre el grado de afec-
tacion motriz esté directamente relaciona-
da con la gravedad del caso; en general,
cuanto mayor es la afectacion, mas nece-
sidad de fisioterapia, ya que la persona
con pardlisis cerebral tendra movilidad
deficitaria y mayor posibilidad de adquirir
deformidades musculoesqueléticas que
van a disminuir su calidad de vida y en
definitiva sus posibilidades de aprendizaje
e interaccion.

EVALUACION
E INTERVENCION

Para poder ofrecer una buena aten-
cion fisioterapica es imprescindible rea-
lizar previamente una evaluacion deta-
llada en la cual queden reflejados todos
los aspectos que luego se van a tratar.
Esto facilitard posteriormente pautar
los objetivos més inmediatos que se
trata de conseguir y realizar revisiones
periodicas de los logros y estancamien-
tos, lo cual nos obligara a reflexionar
sobre si las estrategias y la metodologia
que estamos utilizando son las mas
adecuadas, para seguir con ellas o
variarlas. A partir de los resultados de
la valoracion se pautaran los objetivos
que se pretendan conseguir en un
determinado periodo de tiempo y se
decidird el tipo de intervencion mas
adecuada.

Se puede realizar una intervencion
directa o indirecta, segun se apliquen las
estrategias de trabajo personalmente
sobre la persona con parélisis cerebral, 0
bien se den orientaciones a todos los
profesionales y familia que convivan con
el afectado.

Por lo tanto, podemos concluir que la
fisioterapia en paralisis cerebral es un
area de rehabilitacion fundamental en la
que resulta prioritario para llevar a cabo
un tratamiento eficaz: establecer unos
objetivos, utilizar unos criterios de prio-
rizacion, aplicar unos adecuados sistemas
de evaluacion y realizar una intervencion
globalizada de calidad.

18 | MinusVal

INTERVENCION

o

LOGOPEDICA

La intervencion logopédica en
personas con paralisis cerebral
va dirigida a favorecer, esta-
blecer y potenciar la comuni-
cacion, asi como prevenir,
reeducar y rehabilitar posibles
trastornos y alteraciones en
las funciones neurovegetativas.

OLIMPIA FERNANDEZ NAVAS
CRUZ SEVILLA

Logopedas ASPACE-Salamanca

esde el area de Logo-
pedia se pretende que
todas las personas con
paralisis cerebral expe-
rimenten qué es el len-
guaje en cualquier de
sus formas; como sistema capaz de modifi-
car el medio, alterar la conducta del oyen-
te, favorecer la representacion de objetos
o fendmenos, facilitar la expresion de sen-
timientos (emociones, sensaciones, afectos,
etc.) posibilitandole el hecho de influir y
participar en los contextos que se desa-
rrolle. Para ello, contribuimos al fomento de

intenciones comunicativas y de un empleo
funcional y espontaneo del lenguaje (verbal,
gestual o alternativo) como medio de
comunicacion habitual para comprender y
ser comprendido; a su vez, tratamos de
promover el desarrollo progresivo de la
capacidad / competencia comunicativa de
todos ellos, de cara a posibilitar la comuni-
cacion en diversas situaciones y por diver-
sos medios.

La gravedad de los trastornos del len-
guaje o del habla en las personas con
paralisis cerebral es muy variable; algunos
conseguiran un habla funcional e inteligi-
ble a una edad temprana, pero otros la
lograran tarde e incluso no podran desa-
rrollarla. Todos los nifios que no dispon-
gan de la posibilidad de expresarse oral-
mente recurrirdn a un sistema aumenta-
tivo y alternativo de comunicacion.

HABLARY COMUNICAR

Pretender identificar las posibilidades
de “hablar” con las posibilidades de
“comunicar”, implicaria excluir de pro-
gramas de Comunicacién y Lenguaje a
nifios con graves alteraciones motrices.
Segun esto, nifios con dificultades impor-
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tantes para controlar y producir efectos

directamente sobre el medio, reducirian

sus posibilidades al faltarles un medio
apropiado de comunicacion.

Tradicionalmente se ha considerado la
posibilidad de “hablar” como sinénimo
de la posibilidad de “comunicarse”. Esto,
sin duda, ha propiciado que nifios con
déficits motores graves se hayan visto
excluidos de programas de comunicacion
y lenguaje y se haya considerado que
poco se podia hacer para conseguir la
adquisicion de un medio eficaz para
comunicar a los demas sus deseos y
necesidades, expresar sus sentimientos y
para intercambiar experiencias, propor-
cionando y pidiendo informacion.

En la realidad de nuestros centros, los
problemas que presentan la mayoria de los
alumnos afectan tanto a la adquisiciéon como
al desarrollo normal del lenguaje, estando
alteradas la expresion y la comprension,
ademas de comprometida la pragmatica.

e Personas con PC en las que resulta difi-
cil identificar intentos y aproximaciones
comunicativas, al coincidir este nivel en
competencia comunicativa con aquellos
alumnos més gravemente afectados que
requieren de una intervencion basada
en una estimulacion multisensorial.

e Alumnos con intencién comunicativa a
nivel prelingdistico; sin lenguaje oral,
aunque con la existencia de algunas
formas comunicativas para expresar
intenciones y deseos.

e Nifios en los que la comunicacién se ve
posibilitada a través de un Sistema
Aumentativo y/o Alternativo de Comu-
nicacion, con el que proporcionar a los
alumnos un medio de comunicacion a
través del cual puedan interaccionar de
forma vélida y operativa con su entorno,
facilitar una comunicacion mas esponta-
nea y adaptada a cada alumno, fomentar
la autoestima del sujeto mediante la
independencia y el sentido de eficacia
con el uso de un Sistema Alternativo —
Aumentativo Comunicacion y/o dota-
cion de ayudas técnicas. Sea cual fuese la
decision del sistema se deberan tener
en cuenta los gestos, expresiones, soni-
dos... propios de cada persona, conser-
vandose y potenciandose todos ellos y
formando junto con el sistema un méto-
do comunicativo global.

e Alumnos en los que el lenguaje oral que
presentan se caracteriza por su descon-
textualizacion y falta de funcionalidad.

e Nifios en los que la comunicacién se
hace realidad a través de un lenguaje oral
y/o lectoescrito, aunque queden paten-
tes déficits formales y/o pragmaticos.

e Alumnos que requieren de un trata-
miento terapico miofuncional con el que
prevenir, reeducar, rehabilitar posibles
trastornos y alteraciones en los proce-
sos de deglucion, garantizando una ali-
mentacion segura y placentera con unos
habitos y patrones correctos. A través
de la terapia miofuncional y orofacial, se
evalla, diagnéstica y se intentan corregir
los desequilibrios musculares orofaciales
que dificultan los procesos motores que
intervienen en la alimentacion y en el
habla; las alteraciones en la alimentacion
van unidas a alteraciones del habla pues
los actos motdricos son los mismos
para ambas funciones.

TERAPIA

DESARROLLO
DE HABILIDADES

Una persona con paralisis cerebral
puede beneficiarse de la intervencion del
lenguaje a cualquier edad y seguir mejo-
rando su lenguaje no sélo durante los
primeros afios de vida, sino durante la
adolescencia e incluso posteriormente.

El desarrollo de las habilidades cogniti-
vas y comunicativas en cualquier nifio se
basa en su capacidad de exploracion del
medio, la interaccién con todo lo que le
rodea y la asimilacién, organizacién e
integracion en beneficio de su desarrollo
de todas estas experiencias.

Hay que tratar de establecer un CAodi-
go de Comunicacion lo antes posible. El
éxito de la comunicacion dependera de
que ésta no solo se realice con interlocu-
tores privilegiados como puede ser la
madre, el padre o la logopeda, sino con
todas las personas que rodean al nifio.

OCUPACIONAL

La Terapia Ocupacional, como profesion sociosanitaria, forma
parte del equipo multidisciplinar rehabilitador. Resulta complica-
do encontrar el concepto clave que clarifique todas las funciones
que engloba, puesto que dependiendo de la poblacion y ambito
de intervencion, cada organismo propone una definicion.

ANA NIETO VICENTE
Terapeuta Ocupacional ASPACE-Salamanca

eniendo en cuenta lo
anterior, considero que
la siguiente frase es bas-
tante acertada dentro
de la Parélisis Cerebral,
el terapeuta ocupacio-
nal se encarga de la realizacién de trata-
mientos especificos utilizando siempre
como medio la actividad, para la recupe-
racion funcional del usuario, con el fin de
obtener su adiestramiento en:
e las actividades de la vida diaria
e ensefianza en el manejo de aparatos o
protesis
e entrenamiento en diversas actividades
y disefios o elaboracién de adaptacio-
nes que ayuden al sujeto en el desem-
pefio de su actividad.
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e seguimiento y evaluacién de los trata-
mientos aplicados en coordinacion con
el resto de profesionales y de la familia.

AREAS DE TRABAJO

Las areas de trabajo en terapia ocupa-
cional son:

Motérica-funcional:

Este area engloba los aspectos mas fisicos

de la persona:

e Manipulacion Gruesa: movilidad de
miembros superiores (Ej.: manipular un
balén)

e Manipulacién Fina: pinzas manuales y
digitales (Ej.: coger realizando la pinza
tridigital un boligrafo y escribir una
determinada palabra)

e Deambulacién y Posicionamientos
(tanto en sedestacion, bipedestacion,
como en decubito).

Cognitiva-sensorial:

Este area contiene varios subapartados:

1. Aspectos cognitivos:

Relacionado con la capacidad racional
del ser humano:

— Orientacion Témporo-Espacial:
reconocer cada franja horaria y cada
localizacién dentro de un contexto.

— Procesos Superiores:

e Memoria: mejorar aspectos relaciona-
dos con el recuerdo de los aconteci-

mientos ocurridos a corto, medio y lar-
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go plazo; y atencion: mantener la mente
dirigida hacia un determinado estimulo.

e Célculo: resolucion de operaciones
béasicas necesarias para el funcionamien-
to intelectual. (Ej. con programas espe-
cificos de operaciones matematicas)

e Esquema Corporal: reconocer cada frag-
mento del cuerpo humano y generalizar
conceptos relacionados con él (Ej.
Mediante encajables del cuerpo humano)

e Resolucion de problemas cotidianos en
situaciones simuladas: (“qué harias si un
compafiero te pega..”)

2.Aspectos sensoriales:

La Estimulacion Multisensorial constitu-
ye un campo importante dentro de la
poblacion con pardlisis cerebral. Muchas de
las personas que abordamos en el proceso
rehabilitador presenta algln déficit senso-
rial. Por ello es necesario mostrar diferen-
tes experiencias que permitan al usuario
integrar cada estimulo que acontece a su
alrededor mediante diversas actividades.
Socio-Comunitaria:

Esta area de intervencion contiene aspec-

tos relacionados con la integracién social

del individuo, refiriéndose tanto al &mbito
afectivo como a la inclinacién pre-laboral.

Adaptaciones y Ayudas Técnicas:

Elaboracién de diferentes adaptaciones y

ayudas técnicas:

e Adaptaciones para el posicionamiento

segun cada sujeto.

o Utiles para mejorar el acto alimenticio:
engrosar, acodar o aumentar el peso de
tenedores y cucharas adecuadas a las
capacidades motrices de cada uno.

e Materializar aparatos para facilitar la
escritura y manejo del teclado del
ordenador.

e Adaptaciones del mobiliario del centro.

e Realizar Ortesis teniendo en cuenta la
ergonomia postural.

Se debe recordar que los objetivos
generales son la mejora en el funciona-
miento de las actividades de vida diaria,
tanto basicas (vestido, alimentacion, bafio
y aseo personal, transferencias y deambu-
lacién) como instrumentales (manejo del
dinero, cuidado del hogar, uso del trans-
porte..), y la formacién necesaria para
integrarse en sociedad, mejorando con
ello su calidad de vida.

Para la evaluacion de los objetivos
propuestos existen diferentes escalas que
contienen aspectos relacionados con las
actividades de vida diaria y la sensocogni-
cion; aun asi es mas especifica la observa-
cion continuada de cada usuario.

METODOLOGIA Y MARCOS
DE REFERENCIA

La metodologia de trabajo es
activa, busca siempre mejorar la
funcionalidad mediante la actividad,
teniendo en cuenta las necesidades
y preferencias del usuario.A la vez
es también grupal o individual,
dependiendo de los objetivos
planteados; participativa, realista y
funcional, sin olvidar la adecuacion
y socializacion en todo momento; y,
por dltimo, mantener la
interdisciplinariedad, un trabajo en
equipo siempre favorece al
individuo en la consecucién de
unos objetivos comunes.

En conclusion, la Terapia Ocupa-
cional forma parte del complejo
rehabilitador dentro del contexto
profesional que aborda la paralisis
cerebral, buscando en todo
momento la independencia en las
tres areas que forman la totalidad
de una persona, logrando con ello
alcanzar la mayor calidad de vida.
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La Atencion Psicoldgica a las
personas con Paralisis Cere-
bral tiene como objetivo prin-
cipal mejorar su calidad de
vida. Para ello es necesario
incidir de forma directa y/o
indirecta sobre el contexto en
el que se desenvuelve la perso-
na (Centros Especificos en los
que son atendidos y Familias).

RAMON GONZALEZ PINUEL

Psicdlogo de ASPACE-Salamanca

a mejora de la calidad de

vida de las personas con

Parélisis Cerebral desde la

Atencidn Psicoldgica impli-

ca continuar respondiendo

a las necesidades del dia a
dia, pero sin cerrar los 0jos a nuevos
retos que llegan y que debemos ineludi-
blemente afrontar.

NECESIDADES ACTUALES

Las necesidades actuales a las que se
responde y que comprenden muchas de
las funciones que actualmente realiza la
figura del psicologo son:

e Elaboracion de informes de los alum-
nos / as, a peticion del Centro o de las
familias, con el objeto de tramitar ante
las administraciones expedientes de
valoraciones psicopedagbégicas y/o ayu-
das, derivaciones a otros profesionales
del &mbito pablico (neurdlogo) y priva-
do (gabinetes).

e Asesoramiento y Orientacién a los
profesionales sobre aspectos del traba-
jo directo con los alumnos / as 0 sus
familias.

e Elaboracion de programas especificos
del area (programas de modificacion de
conducta, fichas de perfil psicoemocio-
nal, pautas concretas de intervencion
ante problemas de conducta, etc.).

e Coordinacion con Instituciones o pro-
fesionales externos al Centro en rela-
cién con casos particulares y diferentes
tipos de programas (rehabilitacion,
précticas, etc.).

ATENCION
PSICOLOGICA

e Elaboracion de pautas de actuacion y
entrenamiento en el uso de las estra-
tegias que faciliten su desarrollo con
los usuarios, con relacién a las con-
ductas que manifiestan (problemas de
conducta como negativismo, 0posi-
cién, autolesiones, heteroagresividad,
conductas fobicas, mutismo, inhibi-
cién, miedos, etc.).

e Implantacién de modelos de “buenas
practicas” con relacién al area de tra-
bajo.

e Participacion con los profesionales en
el desarrollo de las valoraciones curri-
culares o documentos similares.

e Entrevistas a familias con el fin de esta-
blecer canales de comunicacion y rela-
cioén entre ellas y los profesionales, per-
mitiendo abordar de forma conjunta
posibles problemas que pudieran surgir
y compartiendo metas.

e Participacién en grupos de trabajo,
encaminados a la realizacion de distin-
tos programas para su posterior imple-
mentacion.

e Facilitar herramientas de evaluacién
que permitan una mejor distribucion y
uso de los recursos existentes. También
que permitan optimizar la calidad de las
repuestas educativas, rehabilitadoras y
de cuidados basicos: ICAP, ICALS,
ALSC, CIF...

RETOS

En cuanto a los retos que nos plantea
un futuro inmediato, podemos mencionar
los siguientes:

e Superar la dialéctica entre el modelo
médico y el psicopedagogico (uno
haciendo énfasis en la enfermedad y su
tratamiento y el otro en los procesos
de ensefianza-aprendizaje), para llegar a
un modelo ecoldgico-contextual que
ponga el énfasis en el disefio de entor-
nos que garanticen la seguridad y el bie-
nestar tanto fisico como emocional de
la persona con discapacidad. Un mode-
lo que integre los diferentes “saberes”

profesionales (médico, psicélogo, tutor,
cuidadores, fisioterapeuta, logopeda,
terapeutas ocupacionales, etc.) y que
ponga en el centro de la intervencién a
la persona con discapacidad (Planifica-
cion Centrada en la Persona).

Apostar por el Trabajo en Equipo:
como herramienta potenciadora de la
eficacia de las intervenciones. Superar
un enfoque interdisciplinar alcanzando
un enfoque transdisciplinar.

Responder a las necesidades de los
usuarios y sus familias dependiendo de
la etapa en la que se encuentren:
Primera Etapa Escolar. Tareas: rees-
tructuracion familiar sin perder la iden-
tidad. Elaborar la pérdida del hijo/a
sano/a y poner fin a la etapa del pere-
grinaje (busqueda de diagndstico).
Segunda Etapa Escolar. Tareas: nor-
malizar, “poner la discapacidad en su
lugar”. Compartir metas y metodologia
de aprendizaje. Lograr aprendizajes fun-
cionales.

Transicion a la Vida Adulta. Tareas:
aprendizajes orientados a desarrollar
las habilidades de la vida diaria. Proble-
mas de conducta si persistieran. Comu-
nicacién e integracion.

Adultos. Tareas: mantenimiento de
capacidades (procesos cognitivos basi-
cos: atencidn, percepcion, memoria,
destrezas y habilidades adquiridas, etc.).
Un derecho: la autodeterminacion
(capacidad para decidir sobre aspectos
importantes de la propia vida). Hacia un
envejecimiento saludable: alimentacion,
hobbies, ejercicio fisico, etc. Especial
apoyo en casos de procesos rapidos de
deterioro (envejecimiento no saluda-
ble). En ese caso es necesario el aseso-
ramiento a familias: A) Construccion de
patrones que les ofrezcan cierto con-
trol sobre la situacion. B) Potenciar los
factores de resistencia al estrés (apoyo
social, unidades de respiro...) debido a:
incertidumbre diagnostica, mayor carga
del cuidador primario, reestructuracién
familiar, etc.
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dossier

La etapa educativa en el nifio
con paralisis cerebral es funda-
mental en su desarrollo perso-
nal, social y afectivo, tan
importante como la de cual-
quier otro nifo. El alumno con
P.C. muestra la misma curiosi-
dad, idénticos deseos y anhe-
los, variando tan solo los apo-
yOos que precisa para lograr sus
objetivos.

[ I |
JUAN JOSE GARCIA FERNANDEZ
Psicologo de ASPACE- SALAMANCA

uperada la vieja vision en

la atencion a las personas

con PC. basada en un

modelo médico y asisten-

cialista, y efectuado el

cambio a un modelo edu-
cativo, habilitador y ecoldgico nos
encontramos con el derecho y la exigen-
cia de prestar una educacion de calidad;
la calidad entendida como un compromi-
so ineludible, el cual nos corresponsabili-
za a todos los actores del proceso edu-
cativo: administraciones, profesionales,
familias y alumnos. La calidad en la aten-
cion al alumno con PC. se traduce en
una educacién centrada en la persona,
desde una perspectiva practica y contex-
tual que facilite el acceso a todos y la
formacién para la vida.

La verdadera atencion a la diversidad es respetuosa con los principios de no discriminacion

y normalizacion educativa

T 3 {1k

LA PARALISIS CEREBRAL
A LO LARGO DEL CICLO VITAL:
LA ETAPA ESCOLAR

INCLUSION Y
NORMALIZACION

La escolarizacion del alumnado con
P.C. viene determinada por los dictame-
nes de escolarizacion que elaboran los
profesionales de los equipos psicopeda-

22 | MinusVal

i gogicos de la administracion, en los cua-
. les, a partir de las caracteristicas y nece- :
i sidades de apoyos que precise y con el
¢ consentimiento de la familia, se le orienta
© hacia la integracion en la escuela ordina-
* ria o hacia los centros especificos. Esta
Gltima se origina, normalmente, cuando a

la alteracion motora propia de la PC. se
le unen otros trastornos asociados dando

lugar a un diagndstico de pluridiscapaci-
¢ dad.

Esta decision educativa de innegable

trascendencia que se produce en las pri-

meras etapas de la escolarizacion debe
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permitirnos hacer alguna reflexion. Si
bien reconocemos que el alumnado con
P.C. tiene unas sefias de identidad pro-
pias que le hace requerir, en multiples
ocasiones, de apoyos extensos y genera-
lizados en muchas de las areas de desa-
rrollo, también debemos reconocer que

nuestro sistema educativo todavia hoy

no ha alcanzado la madurez suficiente
para generar l0s recursos necesarios

que posibiliten procesos de inclusion y

normalizacion para todos en el contexto
de la escuela ordinaria, generando asi un
marco educativo de igualdad en dere-
chos y oportunidades.

Asi pues, un discurso politico que
pretenda mejorar las ofertas educativas
para el alumnado con P.C. debe recono-
cer sus actuales dificultades para crear
un espacio lo suficientemente flexible
para responder a las necesidades indivi-

duales. Un modelo educativo nunca

puede situarse por encima de la perso-

na, si no quiere excluir la riqueza de la

diversidad.

PRINCIPIOS BASICOS DEL
MODELO EDUCATIVO

Algunos de los principios basicos en
los que sustentamos nuestro modelo
educativo se enraizan en valores amplia-
mente aceptados como son:

e Facilitar su presencia y participacion
social y comunitaria, es decir, la inclu-

sién pero de un modo apropiado a la !

edad y valorado por la comunidad.

e Fomentar la autodeterminacion, a tra-
vés del ejercicio de elecciones cada vez
mas informadas.

e Incramento de la independencia, es

decir, mayor capacidad de eleccion y

autonomia, lo cual reduce la aparicion
de conductas problema.

e Ofrecer oportunidades de desarrollar
relaciones sociales y de comparfierismo
significativas.

e En definitiva, una apuesta por la norma-
lizacion en todos los &mbitos de la vida.

FILOSOFIiA

La filosofia que guia los principios
fundamentales son: una educacion indi-

vidualizada, que se adapta a las caracte-
risticas especificas de cada alumno y
reconoce el derecho a ser diferentes;
una preparacion para la vida realista,
utilitaria y préctica que acomparfie al
desarrollo evolutivo y sea respetuosa
con los ritmos de aprendizaje; una
atencion globalizada, atendiendo al con-
junto de los elementos que rodean a la
persona desde una perspectiva holisti-
ca; Yy una experiencia compartida con
las familias que son eje en el proceso
de atencidn y desarrollo educativo de
sus hijos.

Por tanto, la propuesta que efec-
tuamos pretende preparar para la
vida desde la condicién individual. En
unos casos buscando el preservar y
mejorar los elementos bésicos de
calidad de vida (entendida segln la
define Schalock: concepto que refleja
las condiciones de vida deseadas por
una persona en relacion con ocho
necesidades fundamentales que pre-
sentan el nucleo de las dimensiones
de la vida de cada uno: bienestar emo-
cional, relaciones interpersonales, bie-
nestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusidn social y derechos) que van
desde el confort postural a evitar la
deshidratacion. En otros es, ademas
de lo expuesto, el paso de lo aprendi-
do a la comprobacién de su funciona-
lidad, de las habilidades més académi-
cas a las habilidades basicas de la vida
diaria, a las habilidades sociales, labo-
rales, etc. Pensamos y defendemos
que no existen personas con discapa-
cidad en la medida que se articulan de
forma ajustada los apoyos necesarios
(seguimientos adecuados y ayudas
técnicas apropiadas), de los que por
otra parte todos en alguna medida
somos dependientes. Por grave que
pudiera parecernos la discapacidad de
los alumnos con P.C., éstos poseen la
misma condicion de alumnos que
quienes no presentan discapacidad
alguna. Es esta la idea que posibilita
creer y crear una verdadera atencion
a la diversidad, respetuosa con los
principios de no discriminacion y nor-
malizacion educativa.

IMPULSO DE PROGRAMAS

Para fomentar modelos educativos
de calidad acordes a estos principios
debemos dotar a los centros ordinarios
que escolarizan a estos alumnos con la
autonomia suficiente para implantar pro-
yectos concretos de actuacion, con
mayor responsabilidad en la innovacion y
gestion de los mismos. La obtencion de
buenos resultados para los alumnos con
P.C. demanda también la promocién de
actitudes positivas en el seno de toda la
comunidad educativa, la formacion del
profesorado, el establecimiento de un
marco de intervencién flexible, la ade-
cuada dotacion de recursos técnicos, la
reduccion de ratios en las aulas, la eva-
luacién sistematica de los procesos de
intervencion, etc.

Igualmente, debemos impulsar y apli-
car los programas de escolarizacion
combinada o de integracion a tiempo
parcial que ya recoge nuestra legislacion
y que son una excepcidon mas que una
herramienta habitual de trabajo, segura-
mente debido a las trabas que existen
en cuanto al retorno de alumnos del
centro especifico al ordinario; en oca-
siones, la "etiqueta” del alumno tiene
mas alcance que su realidad evolutiva y
las oportunidades que al mismo esta-
mos obligados a darle. Es necesario for-
mular nuevas y creativas formulas que
permitan la inmersion en el medio ordi-
nario del alumnado con necesidades
educativas especiales asociadas a disca-
pacidades graves y permanentes. En este
sentido, ya empieza a pensarse en los
centros especificos como fuente de
recursos: formacion del profesorado,
desarrollo y aplicacion de las nuevas tec-
nologias como facilitadoras de acceso al
curriculo, orientacion y apoyo a las fami-
lias, intervenciones especificas con los
alumnos, etc.

Sin duda, muchas son las dificultades
que debemos sortear, si bien es mucho
el camino recorrido. Quiero pensar que
estamos en la direccion correcta, esta-
bleciendo los pasos necesarios para que
ni un solo alumno con parélisis cerebral
se quede sin una respuesta a sus intere-
ses y necesidades vitales.
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El deber de trabajar que tie-
nen todos los espafoles, cons-
titucionalmente recogido en
el Art. 35,y el derecho tam-
bién reflejado en el mismo
precepto de toda persona a la
libre eleccion de profesion o
oficio, se ha convertido en un
derecho universal indiscutible
en la sociedad actual, incluso
se trata de una maxima gene-
ralmente aceptada cuando
hablamos de personas con
graves dificultades para su
acceso al mercado laboral,
entre otras las personas con
discapacidades.

JOSE LUIS HENAREJOS FERNANDEZ

Coordinador Programas de Formacion y Empleo
Confederacion ASPACE

Paralisis
otras graves discapacidades:

e Existe una ausencia de datos fiables
sobre el nivel de empleo de las perso-

nas con Parélisis Cerebral.

e Menor representacion de este colectivo,
frente a otras discapacidades, tanto en el
empleo ordinario como en el protegido. :

e Existencia de un alto porcentaje de
poblacion afectada, cualificada, que en :
la practica se encuentra con importan- :
tes dificultades para acceder al empleo. :

e Inexistencia de un estudio pormenori-

zado de capacidades y perfiles profe-

sionales de las personas afectadas de

Pardlisis Cerebral.

e Conveniencia de pasar de un enfoque cli-

nico y asistencial en el tratamiento de las
. PROBLEMAS DE INSERCION
enfoque mas integrador que contemple el
empleo ordinario y/o con apoyos como

personas con Paralisis Cerebral, hacia un

factor primordial para la insercion social.
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ero la realidad constata
dia a dia las necesidades
y carencias laborales
para el colectivo de
personas afectadas de
Cerebral vy

Existe un alto porcentaje de personas con parélisis cerebral, cualificadas, que encuentran
importantes dificultades para acceder al empleo

LA EDAD ADULTA:
INTEGRACION

LABORAL

e Escaso conocimiento por los emplea-
dores de la amplia gama de prestacio-
nes técnicas existentes, que facilitan el :
acceso al empleo y la adaptacién de

¢ funcién de su edad, género, factores

puestos de trabajo para este colectivo.

.« Desconocimiento de las carencias for-
mativas que posee el colectivo y que
seguramente estan dificultando su
. de la sociedad.

incorporacion al mercado de trabajo.

desventaja, a consecuencia de una defi-
ciencia o de una discapacidad, esta situa-
cién le limita o impide su participacién
e integracion en la vida econémica en

sociales y culturales que en él concu-
rren, en definitiva, le impide o dificulta
desempefar un rol normalizado dentro

Con caréacter general, independiente-

mente de su discapacidad, pueden sefia-
: larse como problemas de estas perso-
¢ Es un hecho, que cuando una perso-
' na se encuentra en una situacion de

nas ante su insercidn profesional aspec-

¢ tos tales como:
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e Baja tasa de actividad, derivada de la

auto imagen negativa que estas perso-

nas pueden construir sobre si mismas,

dado el constante rechazo de la socie-
dad en su dimension central, la activi-
dad productiva.

Falta de oportunidades laborales que

dilatan sus procesos de formacion, en el

caso de entrar en un itinerario de inser-
cion, o reclusion al &mbito de las tareas
del hogar en el caso de las mujeres.

Baja cualificacion, lo que dificulta el acce-

so al trabajo, o implica la consecucion de

un puesto mal remunerado y en muchos
casos en situacion de subempleo.

e Imagen del discapacitado por la socie-
dad en general y el empresario en par-
ticular, como personas menos produc-
tivas, algo que se incrementa en
momentos de crisis econdmica, alto
nimero de parados y acentuada inno-
vacion tecnolégica y organizativa.

» Baja efectividad de los servicios publi-
cos de empleo en lograr la insercién
laboral del colectivo de discapacitados.

e Falta de informacion en los empresa-

rios sobre la pardlisis cerebral, y falta :
de planteamiento de que la persona

con disminucion puede ser util y pro-
ductiva, desempefiando un papel acti-
vo en el campo laboral, dejando de

verlos como personas dependientesy

subsidiadas.

SERVICIOS LABORALES

Respecto a los servicios de empleo
para personas con paralisis cerebral,

desde Confederacion ASPACE se valora
i yectos laborales, ya mediante la crea-

como insuficiente la actual oferta exis-
tente, ya que en estos momentos nues-
tro colectivo esta siendo perceptor de
modo subsidiario de los servicios de
formacion, empleo y/o intermediacion
laboral de otras entidades de personas
con discapacidad, y los resultados en

cuanto a la mejora de su formacion y
i y afines para el desarrollo de su pro-
. yecto de vida adulta, donde la activi-

posterior incorporacion laboral no
resultan todo lo satisfactorios que el
colectivo demanda, debido principal-
mente a que no se adaptan a la especifi-
cidad que plantean las personas con
Pardlisis Cerebral.

Unicamente existen algunas expe-
riencias propias desarrolladas en el
dmbito privado por Asociaciones
miembro o no de ASPACE.También se
desconoce la existencia de servicios
de este tipo en el ambito publico.

Todo lo anterior esta provocando
la existencia de numerosos grupos de
personas con paralisis cerebral que
no estan recibiendo los apoyos nece-
sarios ni en los servicios existentes
de otras entidades de personas con
discapacidad ni en los del ambito aso-
ciativo de ASPACE. Por un lado, se
trata de personas con graves afecta-
ciones motoricas y con bajos niveles

formativos, lo que les dificulta su

incorporacion a cualquier itinerario

formativo, y por tanto les niega cual-

quier opcién de incorporacién al
mercado de trabajo protegido u ordi-
nario.

Por otro lado, encontramos a per-
sonas con niveles formativos medio-
alto pero con graves problemas en su
acceso al mercado de trabajo por su
minusvalia, y que tampoco encuentran
respuesta adecuada a sus necesidades
ni en los servicios de insercion labo-
ral de otros colectivos ni en los ser-

: vicios ofertados por las asociaciones

de ASPACE.

Todo ello, unido a la insuficiente
cobertura de servicios de asesora-
miento, formaciéon y empleo que se
adapten a las especificidades de las
personas con paralisis cerebral y dis-
capacidades afines, han supuesto des-
de hace afios la proliferacion de pro-

cion de Centros Especiales de
Empleo, ya mediante Servicios de
Insercién Laboral Ordinaria, dentro
de las entidades vinculadas a la Con-

 federacién ASPACE, proyectos que

cubren parcialmente las necesidades
de las personas con paralisis cerebral

dad laboral y la estabilidad en el
empleo alcanzada se convierte en el

¢ factor que les permite asumir un rol

activo y normalizado en la sociedad.

CALIDAD EN EL EMPLEO

Pero no termina ahi la mision de las
asociaciones de ASPACE que vienen
promoviendo Centros Especiales de
Empleo o Servicios de Insercion Laboral
Ordinaria, sino que se esta trabajando
en la linea de ofertar a sus clientes fina-
les, las personas con parélisis cerebral y
afines, el aseguramiento de la calidad en
el acceso y afianzamiento a los puestos
de trabajo, no solamente debemos
incentivar la consecucién de mas
empleos para estas personas sino que
debe imperar como principio la calidad
en los mismos, calidad en el empleo que

. se ha de convertir en un objetivo trans-
¢ versal de las politicas de empleo de
¢ todos los estados miembros segln

recomendaciones de la Comisién Euro-
pea respecto al nuevo paquete de medi-
das para el empleo. A este se debe afia-
dir la necesidad de acercar la oferta de
los servicios existentes a esa poblacion
que actualmente no esta siendo benefi-
ciada de los mismos, o de adaptar los

servicios existentes a las nuevas necesi-

dades laborales de esa poblacion con
dificultades de empleo.

ENVEJECIMIENTO

El paulatino envejecimiento de las
personas con Pardlisis Cerebral,
dado el progresivo aumento —pro-
ducido en las ultimas décadas— de
la esperanza de vida (debido a cam-
bios sociales, cientificos y tecnolé-
gicos), nos obliga a pensar en nue-
VOS recursos y Servicios que vengan
a cubrir las nuevas necesidades en
esta etapa de la vida, donde los
aspectos asistenciales y de manteni-
miento de la calidad de vida se
vuelven més relevantes requiriendo
un mayor incremento de recursos
humanos. Por otro lado, las relacio-
nes sociales son cada vez mas prio-
ritarias en el bienestar de las per-
sonas. En unos y otros casos, nos
encontramos con nuevas situacio-
nes a las que hacer frente.
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on familias que estan some- :
tidas a un mayor estrés al :
enfrentarse con unas necesi-
dades, dificultades y exigen-
cias inesperadas que van a
provocar una reorganizacion :
i es preciso que el nifio vaya adquiriendo

Las familias atraviesan una serie de etapas
en su adaptacion al tener en casa una perso-
na con PC. Cuando se les da el diagnéstico :
suelen reaccionar a lo largo del tiempo de
forma parecida. Primero, la incredulidad y la :
protesta, lo cual les impide asimilar la infor- :
macién, por eso debe darse una informacion :
breve y concisa. Después la paralizacion y la
desesperanza y la renuncia a las ilusiones
puestas en el hijo deseado. Finalmente la :
atencion, el interés y el afecto por el hijo real. :

Es importante recibir apoyo emocional :
de la propia familia, de amigos o de profe-
sionales en cada una de las fases, especial- :
mente en las iniciales. Los miembros de la :
familia pueden ayudarse mostrando y
© familia. Los hermanos deben participar en

El proceso de ayuda comienza por :
acompafiar en el aprendizaje de conviven-

que planteara desafios a su estabilidad.

hablando de sus sentimientos.

cia con la discapacidad de su hijo.

El nacimiento de este hijo causa un

impacto importante en la familia. Se revisan : Las familias de nifios con para-

dades fuera de casa. Los hermanos adquie- lisis cerebral son familias nor-

. males antes del nacimiento de
pasa a ser quien desempefia g! rol mas ' su hijo y siguen siéndolo des-
importante en el problema del hijo con PC ‘s E famili
quedando el padre més periférico y ayudan- | PUES. Estas familias no son tan

do poco a la esposa. La respuesta del padre : diferentes de las demas, se

juega un papel importante en la manera en | comportan como el resto y no

implicacién del padre en las tareas de cui- podemos decir que sus miem-

dado o ayuda reduce el estrés de la madre : Pros asumen mayor riesgo o

. tienen mas posibilidades de
o de i) eyl s postilied e una isuncionalidad por ol

i hecho de la discapacidad de su
hijo. Es inevitable que estas E

AUTONOMIA E INDEPENDENCIA ' familias tengan dificultadesy [

roles y funciones y se restringen las acti

ren responsabilidades especiales. La madre

que toda la familia afronta el problema.

y de los hijos, su inhibicién puede ser refle-

vencimiento de que nada sirve de ayuda.

Cuando el hijo es mayor, la discrepancia :

entre el aspecto fisico del nifio y sus capa- | Y Otras diferentes a las fami-

cidades aumenta; es en esta etapa cuando

derivadas de su afectacion.
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_ o : lias sin algin miembro con
los _padres y hermaqos perciben con mas discapacidad.
claridad las diferencias entre su hijo y el :
grupo de iguales; también deben asumir
que su hijo como persona afectada de PC
va a tener unas necesidades especiales :

El nifio ya no es un bebé y va a precisar
ayudas técnicas para el desplazamiento y su
autonomia o desenvolvimiento personal,
por eso necesitara informacion sobre
dichos recursos.

La familia necesita concienciarse de que

ENTORNO
SOCIAL

responsabilidades que contribuyan a una
mayor autonomia e independencia.

A los padres les cuesta asumir los cam-
bios evolutivos naturales que supone el
paso de la etapa infantil a la adolescencia. [

La mayorfa de edad de su hijo no signifi- |
ca su independencia. En esta edad los (
padres son mayores, se emancipan los her-
manos, aparecen otros familiares que preci- ;
san atencién y/o falta de alguno de los pro-
genitores, lo cual supone negociar roles y
tareas, se plantean la necesidad de mas ayu-
das técnicas, atencion domiciliaria, etc. Es
importante la calidad de vida de las perso-
nas con PC, su integracion en la vida social
y el mantenimiento de contactos con la

YOLANDA GONZALEZ ALONSO
APACE Burgos

_ - R
. necesidades que son similares = [

X
Las familias deben conocer la importancia y beneficios del ocio y tiempo libre para sus hijos.

La practica deportiva y la actividad fisica son una eficaz herramienta de integracion,
normalizacion y cohesion social
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el proceso de toma de decisiones sobre el
futuro del hermano.

Finalizada la etapa escolar obligatoria, se
plantea la necesidad de utilizar la formula

(empleo normalizado, empleo con apoyo,
Centro Especial de Empleo, Centro Ocu-

cisan servicios muy especializados y multi-
ples ayudas, tanto técnicas como humanas,
seguiran precisando las mismas ayudas ade-
mas de recursos de insercion laboral.

del domicilio familiar y utilizan servicios resi-

denciales con los apoyos que precisen, segun

familia, a veces, situaciones de “shock”.
Las familias deben conocer la importan-

gracion, normalizacién y cohesion social.

CARACTERISTICAS DE LAS
FAMILIAS

Destacamos algunas caracteristicas que

una persona con PC:

vocan ansiedad y angustia en el receptor.
Debemos tener en cuenta estos factores al
plantearnos la integracion: no debemos

igual y debemos actuar de manera que en
el entorno familiar y social en el que se

podemos encontrar personas ligeramente
afectadas y actualmente tenemos un gran
nimero de nifios gravemente afectados.

e La familia como nucleo de sociali-
zacion. Es preciso conocer la historia fami-
liar para su futura intervencion. El tipo de
estructura familiar y su dindmica determina-
ran la mayorfa de las consecuencias especi-
ficas que se producen respecto al modo en
que la familia y el sistema familiar se ven
afectados por la aparicién de un miembro

. con PC. La familia debe ser considerada
como el principal recurso, el ambito en el
¢ cual las personas con PC deben ensayar lo
i aprendido y aprender. La familia proporcio-
mas ajustada de integracion socio-laboral :

na los cuidados, afronta la discapacidad y ha

- de aprender a vivir con ella. Con su atencion
: y su cuidado se asegura la calidad de vida de
pacional, Centro de Dia, etc.).En el caso de :
las personas gravemente afectadas que pre-

la persona que necesita apoyos.
e Necesidades detectadas, que tie-

nen su origen en la familia. Los profesiona-
i les que estan en contacto con las familias
. deben de trabajar en equipo para atender
. de forma global estas necesidades.

Algunos adultos sienten el deseo de salir :

¢ Perfiles especificos de la familia.

Las caracteristicas y el grado de afectacion
- de la persona con PC van a condicionar y
© sus necesidades, lo cual les proporciona una
© vida més independiente, provocando en la

sobrepasar en gran medida a la familia, dan-
do lugar a la sobreproteccion, efectos

i emocionales del cuidador, miedos, aisla-
© miento social, rigidez, etc.

cia y beneficios del ocio y tiempo libre para
sus hijos. La practica deportiva y la actividad :
fisica son una eficaz herramienta de inte- :

LABOR DE LAS ASOCIACIONES

Desde las Asociaciones se pretenden:
o Resolver las necesidades psicosociales

. relacionadas con la existencia de una per-
: sona con PC en la familia.

o |dentificar y revisar las estrategias de

. afrontamiento ante la situacion.
influyen en las familias en cuyo seno existe :

e Ayudar a crear una red de relaciones

: para la familia que les permita dar respues-

e Los diferentes grados de afecta-
cion. Algunas personas con PC tienen
caracteristicas particulares y complejas en
su nivel de afectacion con una imagen nega-
tiva, movimientos estereotipados que pro-

ta a sus necesidades a largo plazo.
e Proporcionar recursos, servicios y apoyo.
En este proceso de adaptacion, de rees-
tructuracién, unas familias logran una estabi-
lidad, un equilibrio a la vez que satisfacen

i apropiadamente las necesidades de su hijo
i con PC permitiéndole su desarrollo como
¢ individuo. Estas familias adaptativas, que son
olvidar que la persona con PC va a tener :
un desarrollo evolutivo paralelo al de un

capaces de encontrar un equilibrio,compar-
ten la responsabilidad parental, tienen unos

: sistemas de apoyo social que funcionan, un
: sentido de control de la situacién y una atri-
mueve lo acepten como es'y como va a ser.

e La intensidad de la afectacion. Nos

bucién de una causa a la discapacidad.
Sin embargo las familias desadaptativas,

: por una parte funcionan en torno a las per-
: sonas con PC, desapareciendo la relacién
: marital y comportandose como una familia
: demasiado aglutinada. Por otra parte fun-
: cionan como familias desligadas que al per-
: mitir en demasia la autonomia y la indivi-
: dualizacion de cada miembro, descuidan la
© supervision, la contencién, la guia, la crian-
: za y la educacion de la persona con PC,
. afadiendo la mala comunicacion y el poco
{ apoyo en el sistema conyugal.
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dossier

Testimonios

I\/IARiA ENCAR-
NACION MATA/
Madre de una nifia con P. C.

(4 4 n nuestro caso,
E los pediatra de
incubadoras te
van preparando para lo que
puede pasar, no obstante,
cuando oyes las palabras,
Pardlisis Cerebral se te
hiela la sangre. Piensas (Por
qué a mi hija? ;De quién es
la culpa? ;Se podria haber
evitado? Pero esto no sirve
de nada.
Al principio no paraba de
llorar; después estaba enfa-
dada con el mundo y, poco
a poco, con la ayuda de la
gente que te rodea ves que
tu hija no te necesita, ni
triste ni amargada.
Como cualquier bebé,
capta tu estado te da
animo y creo que son ellos
mismos con sus lentos
avances los que te hacen
sequir adelante de forma
optimista.

28 |Minusval

Siempre me digo que podria
haber sido peor, porque tal
y como nacid podria no
haber estado aqui ahora.Ya
tiene cuatro afios, su perso-
nalidad es fuerte e irradia
tanta alegria que apenas
pienso en lo duro y en lo
dificil que es, solo pienso en
que hay que trabajar mucho
porque tarde o temprano
se ven los avances”.

LAURA GONZA-
LEZ MATA /
Persona con P.C.

(44 e llamo Laura,
tengo 4 afios,
no me gusta

estar nerviosa, no me gusta
que los nifios de mi edad se
mueran, no me gusta la
oscuridad. En el colegio no
puedo salir sola porque hay
una rampa peligrosa, pero
no importa porque a mi me
llevan.

Me gusta jugar con otras
nifias al domind y cosas de

Testimonios

esas en el recreo, porque
no corro.Tengo mucha ima-
ginacion y tengo la suerte
de que los demas se pegan
y yo no”.

LETICIA GARCIA/
Estudiante de Humanidades

(44 as limitaciones que
Lpuede tener una
persona con PC.
causadas por su discapaci-
dad son lo Unico que dife-
rencia del resto, los senti-
mientos son iguales .
No cambiarfa nada de mi
vida, hago todo lo que me
gusta y tengo la libertad de
poder elegir lo que quiero
hacer y lo hago.
Por otro lado me es muy
dificil entender porqué la
gente cree que por tener
pardlisis cerebral eres tonta,
y nadie te pregunta antes
de... Por otro lado las per-
sonas tienden a mostrarte
su lado més sensible y creo
que esto si es una ventaja”.

et} ===

RUBEN CANTERO /
Alumno de 4° de ESO

(44 uchas veces,
cuando te ven,
se creen que

no pueden hacer las cosas
por ti mismo, y la realidad
es que solamente no puedo
hacer alguna cosa o las
hago de distinta manera.
Ahora mismo, si me conce-
dieran un deseo, dejaria mi
silla de ruedas por un
moto o un “Quad”, bueno,
no siempre, bueno, ya me
entiendes...

Me gusta tomar decisiones
por mi mismo y la respon-
sabilidad que tengo sobre
mis acciones. Antes no me
dejaban y me lo he ganado.
Me fastidia cuando salgo
con mis compafieros de
clase o del barrio y me
tengo que quedar fuera de
las tiendas o de los “pubs”
por que no puedo entrar,
incluso me ha tocado algu-
na vez quedarme en casa.

5:5} eld
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Pero bueno, en fin, no
tengo que hacer cola en
los parque de atracciones
y cuando atropellas a
alguien con su silla de rue-
das encima te piden per-
don.”

RAUL BARBERO /
Estudiante de Derecho

LL ener Parélisis
Cerebral para
mi tiene mas

ventajas que inconvenien-
tes, mi idea es aprovechar
las ventajas para que no
me afecten los inconve-
nientes. En un primer
momento, en lo que mas
afecta, es en las relacio-
nes personales, luego la
cosa cambia. Me gusta
hacer de todo y me sien-
to discapacitado cuando
me lo hacen sentir los
demaés. Cuando esto
sucede suelo revelarme y
explicar que yo puedo
hacer las cosas aunque
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las haga de otra manera,
y si necesito ayuda la
pido, pero siempre es
ltimo recurso. Mi idea es
intentar hacer las cosas
por mi mismo”.

JOSE MARIA
MARTINEZ /
Usuario del centro de dia
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(4 4 n la vida hay
Emuchas diferencias
entre una persona
con pardlisis cerebral y otra
sin ella, pero no tendria que
ser asi. Todos, aunque tenga-
mos unas lesiones, somos
seres humanos y como
tales nos tenemos que tra-
tar y no mirar tanto las
diferencias. No cambiaria
nada de mi vida, hay que
estar conforme con lo que
tiene unopara ser feliz. No
se puede pedir mas de lo
que hay. Agradezco poder
tener la capacidad para
comunicarme con los
demas. A pesar de que

encuentro muchas dificulta-
des, como encontrar traba-
jo o ir a cualquier comer-
cio, creo que superarlas
depende y de un mismo y
de cdmo veas tu vida.
Deberiamos tener las mis-
mas oportunidades que el
resto. Tenemos muchas difi-
cultades pero es justo tener
una oportunidad”.

JOSE ANGEL DIEZ /
Usuario del centro de dia

(44 (n siguen exis-
tiendo mas difi-
cultades para

las personas con paralisis
cerebral que para el resto
de la gente en lo que se
refiere al acceso al trabajo,
y, al igual que siempre, las
barreras arquitectdnicas.
Son muchos los problemas
con que me encuentro
porgque no puedo andar, no
manejo bien las manos,
estoy un poco sordo y
encima no hablo, ;Qué

mas se puede pedir?. Pero,
a pesar de todo, no cam-
biarfa nada de mi vida,
porque voy intentando
hacer cosas para poder
valerme por mi mismo.
Ademas, he encontrado un
grupo de compafieros que
no hubiera conocido de
otro modo”.

PABLO TERRAZAS/
Persona con P.C.

Funcionario de C.Auténoma

de La Rioja

LL ra. Sociedad, no
nos integras puesto
que, desde que

nacemos, ya formamos

parte de ti. Sra. Sociedad, no
nos normalices pues, tan
solo, somos diferentes.

Permitenos desarrollarnos

como personas en igualdad

de oportunidades. Como
personas que somos, en
este caso, con discapacidad,
nos merecemos respeto de

y para con nosotros”.

M2 JOSE FERNAN-

DEZ | Madre de dos nifios,

el pequefio, Alberto 4 afios, con
Pardlisis Cerebral

L L Yoy lamamé de
SAIberto, un nifio
discapacitado. En
nuestro caso tratamos que
todo sea lo més normal posi-
ble y procuramos que todos
los que convivan con él lo
hagan asi; si que tenemos
algunas limitaciones y que
Alberto no estd tan afectado
como otros nifios hace que
todo sea bastante normal”.

CESAR LAZARO/
Persona con P.C.
Usuario del Centro de Adultos

(44 0 aconsejaria a
quien tenga
Parélisis Cerebral

seguir la vida como el resto
de personas sin Paralisis

Cerebral, luchar y no mirar
atras, siempre adelante e ir

a un Centro para ayudarse
a si mismo”.

NACHO MACIAS/
Monitor centro de Adultos y
voluntario de Boccia

(4 4 0 maés gratificante
Ldel CUerpo a cuer-
po con nuestra
gente es poder levantarme
cada mafiana pensando que

mi trabajo es menos aburri-
do que divertirse”.

ELENA ALVAREZ |
Madre de dos nifias, la mayor,
Lucia 4 afios, con Pardlisis Cerebral

LE 6mo vive la
familia la
discapacidad?

Con normalidad. Intentamos
incorporar a nuestra vida
las limitaciones que acarre-
an y luchamos porque no
signifique un impedimento.
Nos preocupa més su futu-
ro de dependencia de otros
que nuestro presente”.
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El disfrute del ocio en el tiem-
po libre ha de ser considerado
un indicador fundamental en la
calidad de vida de la persona
con paralisis cerebral. No hay
gue perder de vista el caracter
integrador del ocio como ele-
mento de intervencion en la
atencion de este colectivo.

ROBERTO PEREZ PORRAS
Trabajador Social APACE Burgos

toma de decisiones etc.

Muchos son los beneficios que se han
preescrito con respecto al ocio y al tiem-

0OCIO Y TIEMPO LIBRE

Por lo general, la mayoria de estas per- :
sonas tienen una vida organizada y pauta-

po libre; a nivel fisico, emocional, educativo
etc. En el caso de las personas con pardli-
sis cerebral (P.C.) éstos se multiplican.

den a centros de dia, centros ocupaciona- dificultades d - incluso de |
les 0 sus trabajos. El ocio supone una rup- : C€N dificultades de aceptacion o Incluso de
tura con la monotonia diaria y un tiempo

para ellos mismos, para compartir y descu- : :
i deporte para personas con PC. adaptado :

‘en el que pueden participar deportistas :
© con distinto tipo de afectacion, permiten la
© interaccion entre los participantes dando la
' : cuidado.

brir sus capacidades.

SUJETOS ACTIVOS

El ocio ha de estar planteado desde las

inquietudes de la persona que lo va a dis- gravemente afectadas como aquellas que lo

frutar. En ocasiones, las familias tienden a

ser sobreprotectoras con la persona con

PC., limitando, en muchos casos, aspectos :
tan importantes a potenciar como su auto-
nomia o la relevancia de su opinién en la
toma de decisiones, bien por miedo a que

pudiera ocurrirles algo o bien porque con- € Verano etc., poseen un importante ele-

sideran que puede ser lo mejor para ellos.

debe potenciar y permitir es que ellos sean

frutar asi de su resultado.

entro de un clima de :
distensién, se van a
poder trabajar aspec- :
tos tan importantes :
como la autonomia, las
habilidades sociales, la :

: pardlisis cerebral en diferente grado, apare-

¢ rechazo. Actividades ladicas o deportivas
. adaptadas, como es el caso de la Boccia,

 misma importancia tanto a las personas
© SON mMenos.

. ELEMENTO INTEGRADOR

: culturales, salidas por la ciudad, vacaciones

i mento integrador, ya que son actividades

La participacion en programas de ocio y tiempo libre, no sélo reporta beneficios a la per-
sona con paralisis cerebral, sino también a su familia

A través del ocio y el tiempo libre se
da. Durante gran parte del afio viven con : potencia la relacion entre los iguales. En la :

sus familias o centros residenciales y acu- = convivencia entre personas afectadas de

nas con PC., en muchas ocasiones subesti-
madas.
Por lo general, la familia tiende a organi-

: zar su vida en torno a la persona con dis-

capacidad, lo cual debido a los escasos peri-

- odos de descanso en su atencion, genera,
© un agotamiento en los miembros de la uni-

dad familiar. La participacion de las perso-
nas afectadas en actividades de ocio y tiem-
po libre fuera de su ambiente familiar, gene-
ra un tiempo de respiro, el necesario en su

La sociedad se estd concienciando, cada

: vez mas, de las dificultades con las que se
: encuentran las personas con discapacidad
‘ en su vida diaria. Las asociaciones, tras
© haber recorrido un largo camino, seguimos
Otros tipos de actividades como visitas
disfrute del ocio de las personas con para-

luchando por conseguir la igualdad en el

lisis cerebral y por vencer la batalla en con-

A tra de las barreras sociales y arquitecténicas.
En estos casos lo que desde el ocio se - que potencian la reIam_én de la persona
i afectada con la comunidad, favorecen la :
sujetos activos en todo momento de la : adquisicion de habilidades de comunica- :

actividad que van a realizar, facilitandoles : CiON Y de relacion con el resto de las per-

los apoyos para que sean conscientes ellos | SON@s Y el conocimiento por parte de estos

mismos de todo el proceso, pudiendo dis- : ultimos de esta discapacidad, asi como las

: capacidades de las personas de las perso-

Nuestro mas sincero agradecimiento a
la Confederacion ASPACE por su colabora-
cion en este DOSSIER y, especialmente, a
los profesionales y usuarios del colegio de
E.E.NUMEN y Fundacion BOBATH por su
inestimable ayuda en la realizacion de las
fotografias.



