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INTRODUCCION

ste tema se dedica a la paralisis cerebral en sus distintas

manifestaciones. Cuando no se conocen, las personas

con paralisis cerebral son percibidas con temor, con
desconcierto e incluso con rechazo. A menudo, inducidos por
el aspecto externo, se piensa que todas las personas con pa-
ralisis cerebral tienen discapacidad intelectual.
En el texto que sigue a continuacion, se incluye la definicion,
las causas, el diagnéstico y la clasificacion, asi como los trata-
mientos y cuidados que requiere. Al tratarse de una lesion en
el cerebro de caracter permanente, requerira de servicios de
apoyo durante toda la vida. También se incluyen los derechos
que tienen las personas con paralisis cerebral y los organismos
que garantizan su cumplimiento.
La evoluciéon de cada persona con paralisis cerebral depen-
dera del tipo de lesion que tenga, de los tratamientos y aten-
ciones que reciba y de su caracter o personalidad para afrontar
los retos y dificultades con los que se encuentre; pero también
seran fundamentales, el apoyo por parte de la familia y el en-
torno social en el que viva.
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1 DESCRIPCION
DE LA PARALISIS CEREBRAL

1.1 Definicion

La “paralisis cerebral” es un término utilizado para denominar
a un grupo de personas que, por diversas causas, han sufrido
una lesion en la estructura del cerebro en un momento en el
que éste es todavia inmaduro, es decir, durante el periodo com-
prendido entre los primeros meses de gestacion y alrededor
de los cinco anos de vida. La lesion es de caracter permanente
pero no es progresiva. No se trata de una enfermedad sino de
un grupo de trastornos que estan relacionados entre si.

En funcién del area del cerebro afectada tendra unas con-
secuencias diferentes de unas personas a otras, pero en gene-
ral en todas aparece un trastorno motor que afecta al tono
muscular, a la postura y al movimiento y que puede estar
acompafiado de trastornos de la comunicacion, cognitivos,
visuales, auditivos, de la alimentacion y otros (ver TABLA 1).

Durante muchos afios la paralisis cerebral fue conocida como
enfermedad de Little, al ser el cirujano inglés William Little, director
del Servicio de cirugfa ortopédica del Hospital de Santo Tomas de
Londres, la primera persona que la describi6 en el afio 1843,

Se trata de un concepto ambiguo, porque en realidad no
existe una paralisis en el cerebro, sino que la zona del mismo
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afectada no funcionara correctamente, aunque las zonas no
dafiadas tendran un funcionamiento completamente normal.
En Francia a la paralisis cerebral se le llama Enfermedad Mo-
triz Cerebral (Tardieu, 1968) y s6lo incluye a los que no tienen
discapacidad intelectual. En cambio en Espafia y otros pafses
se incluyen a todos los afectados bajo el término paralisis ce-
rebral, sea cual sea su capacidad intelectual. Por todas estas
ambigliedades es por lo que a veces se dice que se trata de un
término meramente administrativo, que tiene una utilidad es-
tadistica mas que técnica.

Al ser una lesién que afecta a diversas areas del cerebro y
al presentar una sintomatologfa muy diversa, es dificil realizar
una estimacion exacta de la incidencia de la misma. Segin la
Encuesta sobre Deficiencias, Discapacidades y Estados de
Salud realizada en Espafia en el afio 1999, el nimero de per-
sonas mayores de 6 afios que tienen diagnosticada paralisis
cerebral en nuestro pafs es de 57.767; si a esta cantidad le su-
mamos los menores de 6 aflos que también la tienen, y aque-
llas personas con paralisis cerebral muy leve o que por tener
otras deficiencias asociadas no han sido diagnosticadas como
tales, el nimero total puede estar en el 2 por mil de la pobla-
cion, proporcién que es muy razonable considerar y que su-
pondria una cifra superior a las 78.000 personas.
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Tabla 1

DEFICIENCIAS QUE PUEDEN PRESENTAR
LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

DEFICIENCIAS DE LAS FUNCIONES NEURO-
MUSCULOESQUELETICAS Y RELACIONADAS
CON EL MOVIMIENTO

Problemas relacionados con la movilidad y estabilidad de
las articulaciones y los huesos

Problemas relacionados con la fuerza, el tono y la resistencia
muscular

Problemas relacionados con la contraccién involuntaria de
los musculos, con el control de los movimientos y con el
patrén de la marcha

DEFICIENCIAS DE LAS FUNCIONES MENTALES
Retraso intelectual

Trastornos de la atencién, de la orientacion, del razona-
miento o la memoria

Dificultades para la percepcion del propio cuerpo o del en-
torno

Alteracién de las funciones cognitivas superiores (toma de
decisiones, pensamiento abstracto, manejo del tiempo)
Alteracion de las funciones del pensamiento

Dificultades para ser conscientes de la propia identidad, de
la imagen corporal y de la experiencia del tiempo
Trastornos de la conciencia (epilepsias, ausencias)
Dificultades para la adecuacion y regulacion de las emociones
Dificultades para la percepcién de los estimulos sensoriales
y para la recepcion y la expresion del lenguaje
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DEFICIENCIAS SENSORIALES

Funciones visuales: Disminucién de la agudeza y del campo vi-
sual, asi como de la calidad de la vision (sensibilidad a la luz, al
contraste, diferenciacion de color), estrabismo.

Funciones auditivas: Disminucién de la percepcion y discrimi-
nacién de sonidos

Otras funciones sensotiales: Disminucion de la sensibilidad tactil,
térmica y de la funcion relacionada con sentir la posicion de las
partes del cuerpo (funcién propioceptiva)

DEFICIENCIAS DE LAS FUNCIONES DE LA VOZ Y
EL HABLA

Dificultades para la produccion de sonido y para la articulacion,
fluidez, ritmo, velocidad y modulacién del habla

DEFICIENCIAS DEL SISTEMA DIGESTIVO
Problemas relacionados con la ingestion (succionar, morder,
masticar, tragat) y problemas relacionados con el control de es-
finteres

1.2 Causas

Las causas de la paralisis cerebral pueden ser multiples, debidas
a traumatismos, a trastornos metabolicos, congénitos o infec-
ciosos. Pueden aparecer antes, durante o después del parto.

Hay veces que se trata de la suma de distintas causas y
otras en las que es imposible conocer exactamente la causa
especifica que produjo el dafio.

16

JOSE FELIX SANZ JUEZ

En principio, William Little pensé que la causa principal
de la paralisis cerebral era un problema generado en el parto,
idea légica pues ése era el momento en el que se evidenciaba
la lesion; y a pesar de que, ya en 1897, el propio Sigmund
Freud sugiri6 que ésta podia tener una causa anterior al na-
cimiento, el hecho es que ha quedado latente la idea de que
la causa principal de la paralisis cerebral es un problema sur-
gido alrededor del nacimiento. En cambio estudios realiza-
dos dltimamente revelan que las causas perinatales son una
minoria.

A pesar de la mejora de las condiciones sanitarias, la pro-
porcién de nifios con paralisis cerebral se ha mantenido igual
en los ultimos afios, siendo en la actualidad el trastorno motor
de mayor incidencia.

Segun el momento de aparicién de la lesion, las causas
mas frecuentes son las siguientes:

Antes del nacimiento (periodo prenatal)

Entre las causas que pueden originar paralisis cerebral durante
el periodo prenatal estan las siguientes:

Infecciones intrauterinas como el citomegalovirus (herpes

virus); la rubéola (enfermedad virica que supone un grave
tiesgo para el feto si es contrafda por la madre durante el
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embarazo); o la toxoplasmosis (enfermedad infecciosa
ocasionada por un parasito que se transmite a la madre
por via oral a través de la ingesta de carnes, verduras, aguas,
huevos, leche, etc., contaminados); anoxia (falta de oxi-
geno); hemorragia cerebral; traumatismos intrauterinos;
diversas anomalfas genéticas; drogas o medicamentos in-
adecuados; radiaciones de rayos X; incompatibilidad del
Rh (cuando existe una diferencia en el tipo de sangre Rh,
el de la mujer embarazada es Rh negativo y el del feto es
Rh positivo); ictericia (nivel alto de bilirrubina, que es un
subproducto de la descomposicion normal de los glébulos
rojos en la sangre); alteraciones metabolicas (conjunto de
reacciones y procesos fisico-quimicos que ocurren en la
célula); también la edad de la madre (demasiado mayor o
demasiado joven) y su estado general de salud, pueden au-
mentar las posibilidades de aparicién de paralisis cerebral.

Durante el nacimiento (periodo perinatal)

En el momento del parto se puede producir una paralisis
rebral por:
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Después del nacimiento (periodo postnatal)

Una vez que el nifio ha nacido y hasta que el cerebro ha al-
canzado su total desarrollo puede producirse una paralisis ce-
rebral debido a: Infecciones como meningitis o encefalitis;
traumatismo craneoencefalico; accidente cerebro vascular;
anoxia; tumores, quistes.

1.3 Diagnéstico

Existen casos en los que la paralisis cerebral ya es detectada
por el ginecélogo antes del propio nacimiento; en otros casos
se evidencia en el momento de nacer. En cambio hay ocasio-
nes en las que no se detecta hasta que no han transcurridos
unos meses y son los propios padres los que observan sinto-
mas alarmantes.

Al nacer existe una evaluacion general del nifio (Test de
Apgar), con una toma periédica de datos (al minuto, a los 5
minutos y a los 10 minutos de nacer), que incluyen la frecuen-
cia cardiaca, la respiracion, el tono muscular, los reflejos y el
color de la piel. A estos datos se les asigna una puntuacion y
si ésta es baja, nos esta indicando que puede haber posibles
dafios en ese nifio.

El pediatra realiza un examen fisico completo que incluye
informacién sobre los antecedentes prenatales e informacion
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sobre el parto. Durante la exploraciéon clinica, se pueden dar
casos de nifios en los que con la simple observacion se aprecie
un tono muscular disminuido (hipotonia), es decit, que el
bebé esta flacido, relajado, muy abatido; o por el contrario
otros casos en los que el tono muscular parece haber aumen-
tado (hipertonia), en el cual el bebé parece rigido. También la
exploracién incluye la observacion de los reflejos posturales.
En los recién nacidos existen unos reflejos automaticos,
como abrir brazos y piernas cuando se les deja caer la cabeza
hacia atras, cerrar la mano cuando se le pone un objeto en la
palma, echar la pierna, como para caminar, estando de pie su-
jeto por los antebrazos, etc.. Estos reflejos desaparecen a los
pocos meses en nifios sin deficiencia, en cambio estos reflejos
posturales permanecen en el caso de nifios con paralisis ce-
rebral.

Ademas de lo que permite observar la exploracién di-
recta, se puede hacer uso de determinadas técnicas para ob-
tener una mayor informacién sobre existencia o no de lesion.
Podemos disponer de imagenes del cerebro tomadas por
medio de campos magnéticos y ondas de radio (resonancia
magnética), mediante radiograffas de un corte de una zona
del cerebro obtenida por ordenador (tomografia compute-
rizada), mediante el envio de ondas de sonido al cerebro y la
obtencion de imagenes del eco (ultrasonido) o por medio de
un registro de la actividad eléctrica cerebral (electroencefa-
lograma).
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Como se ha comentado, los sintomas que ofrece la para-
lisis cerebral son mualtiples y es necesario observatlos conti-
nuamente para ver si se alcanzan correctamente las diferentes
etapas del desarrollo, tales como aprender a rodar, a gatear, a
sonreir o a caminar.

El diagnéstico definitivo debe ser realizado por un
equipo multidisciplinar de profesionales que abarque todas
las areas de las funciones que pueden haber sido dafiadas.
El mismo debe estar formado por: pediatra, neurélogo,
traumatologo, otorrinolaringélogo, médico rehabilitador, fi-
sioterapeuta, logopeda, psicélogo, pedagogo y terapeuta
ocupacional.

1.4 Clases de paralisis cerebral

Un diagnéstico de paralisis cerebral aporta muy poca infor-
macién sobre las caracteristicas de esa persona. La etiologfa,
los aspectos clinicos y la gravedad de la paralisis cerebral son
muy variables de una persona a otra, por lo que es muy im-
portante clasificar las consecuencias que la lesion cerebral
tiene para cada uno.

Existen tres tipos de clasificacién: una en funcién del
tipo (musculo-postural), otra en funcién de la localizacion
de la lesion y una tercera en funcién de la gravedad de la
misma.
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Tipos de paralisis cerebral

En funcién de la afectaciéon del musculo, de la postura o del
equilibrio, se puede clasificar la paralisis cerebral en los si-
guientes tipos:

Paralisis cerebral espastica
Paralisis cerebral atetosica
Paralisis cerebral ataxica
Paralisis cerebral mixta

FPariilisis cerebral espdstica

La espasticidad es la cualidad de tener contracciones invo-
luntarias. Esta forma de paralisis cerebral es la mas frecuente
y se caracteriza porque los musculos estan rigidos y contra-
idos permanentemente. Las personas que tienen este tipo
de paralisis cerebral presentan un aumento del tono mus-
cular, por lo que tendran movimientos exagerados y sin co-
ordinacion. El juego entre excitacion de unos musculos y la
inhibicién de sus antagonistas no se manifiesta y la conse-
cuencia es una exagerada contraccion cuando los muasculos
estan en extension. También persisten los reflejos primiti-
vOs.
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Pardilisis cerebral atetdsica

El tono muscular de las personas con paralisis cerebral ate-
tosica, presenta alteraciones, fluctuaciones y cambios bruscos,
con movimientos involuntarios que afectan a las manos, a los
pies, a los brazos o a las piernas y, en algunos casos, a los mus-
culos de la cara y la lengua, lo que afecta a la masticacion, a la
deglucion y al habla.

Los movimientos involuntarios pueden aumentar en si-
tuaciones estresantes y desaparecen cuando esta relajado o
mientras duerme. También persisten en este caso los reflejos
primitivos.

Paralisis cerebral ataxica

La paralisis cerebral ataxica afecta a la coordinacion y al equi-
librio. Las personas afectadas caminan inestablemente, con
los pies muy separados uno del otro y con los brazos abiertos.
Tienen dificultades también en su precisién, como por ejem-
plo para escribir 6 abotonar una camisa. Su habla también
tiene también dificultades de coordinacién y de ritmo.
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Pardilisis cerebral mixta

Lo mis frecuente es que no exista un tipo puro de paralisis
cerebral, lo mas frecuente es que se pueden combinar dife-
rentes caracteristicas de los anteriores tipos, sobre todo de la
espastica y la atetosica.

Clasificacion segln la localizacion de la lesion

Segtin en que miembros se localice la lesion podremos realizar
una clasificacion de la paralisis cerebral. Cuando se trata de
una disminucién de la fuerza muscular se utiliza el término
paresia'y cuando la afectacion es total se utiliza la terminacion

Dplejia.

MONOPLE]JIA O MONOPARESIA: Cuando se encuen-
tra afectado, total (monoplejia) o parcialmente (monopa-
resia), un sélo miembro.

PARAPLE]JIA O PARAPARESIA: Cuando estan afectados,
total o parcialmente, los dos miembros inferiores.

HEMIPLEJIA O HEMIPARESIA: Cuando se encuentra
afectado, total o parcialmente, uno de los dos lados del
cuerpo.

TRIPLEJIA O TRIPARESIA: Cuando se encuentran afec-
tados, total o parcialmente, tres miembros
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TETRAPLEJIA O TETRAPARESIA (también llamada
CUADRIPLEJIA O CUADRIPARESIA): Cuando los
cuatro miembros estan afectados, total o parcialmente.

Clasificacion segln la gravedad de la lesion

LEVE: La persona tiene total autonomia para desplazarse,
aunque con problemas de equilibrio, dispone de suficiente
destreza manual aunque con pequefias dificultades y tiene
habla comprensible.

MODERADA: Necesita alguna ayuda para su movilidad,
tiene problemas de destreza manual y dificultades para ha-
blar.

SEVERA: No hay movilidad, necesita silla de ruedas, no
tiene ninguna destreza manual y no tiene habla.

CASO POLII

CLASIFICACION DE UN DIAGNOSTICO DE PARALISIS CE-
REBRAL

Es el caso de un varén diagnosticado como Pardlisis cerebral, con cuna-
driplejia espastica severa. Con esa informacién podemos entender que
tiene pardlisis cerebral con una afectacion total en los cuatro miembros
(cuadriplefia), con los musculos rigidos y contraidos (espdstica), que no
tendrd practicamente ninguna movilidad, que precisara silla de ruedas
y que seguramente no tiene habla (severa).
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1.5 Evolucion

La pardlisis cerebral no tiene curaciéon posible, pero con los
tratamientos adecuados y unas buenas condiciones de apoyo,
una buena estructura familiar y un grupo social que lo acepte
como un igual se puede conseguir que estas personas tengan
una vida plena.

El desarrollo de los cuidados médicos y paliativos, unido
a factores econémicos, culturales y sociales han hecho que
aumente de una manera importante la esperanza de vida de
personas con paralisis cerebral severa, en las que existia un
mayor riesgo de complicaciones cardiacas o respiratorias, y
también que su calidad de vida haya experimentado una me-
jorfa importante en el transcurso de los ultimos afios.

Enla actualidad existen recursos para incorporar una aten-
cién temprana y un asesoramiento y acompanamiento a los
padres y familiares, imprescindible en los primeros afios.
Luego cabra la posibilidad de integrarse en el ambito educa-
tivo (en casos de especial gravedad a través de centros de edu-
cacion especial), se accedera a la atencion rehabilitadora, tanto
fisica como del lenguaje. Se podra contar con un entrena-
miento para las actividades de la vida diaria y una mejora de
la comunicacién, con la incorporacion de ayudas técnicas o
tecnologias; también se pueden conseguir los apoyos suficien-
tes para alcanzar el mas alto nivel educativo incluyendo estu-
dios universitatios y, en su defecto, una formacién laboral que
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le permita afrontar con éxito la incorporacion laboral. Se me-
jora cada dia mds la imagen social de la discapacidad en ge-
neral y de la pardlisis cerebral en particular, lo que permite su
participacion social y facilita las relaciones afectivas, la vida
de pareja y la vida familiar. A la vez, mediante leyes especificas
se esta potenciando la accesibilidad en el urbanismo, los edi-
ficios, los transportes y la comunicacion.

Este proceso es posible y poco a poco esta a disposicién
de cada vez mas personas con paralisis cerebral, pero no es
general, no todos se lo pueden permitir y no siempre funciona
bien. Hay situaciones, por la gravedad de la lesion, en las que
se hallan especiales dificultades para acceder a todos los ser-
vicios y no consiguen una rehabilitacion que les permita una
independencia cognitiva, fisica o de la comunicaciéon. En mu-
chos casos tienen una rehabilitacién parcial y sin coordinacion,
un fracaso en algin momento del proceso educativo y un ais-
lamiento social. Con frecuencia, el mayor o menor nivel va a
depender en buena parte del esfuerzo personal y econémico
de sus padres, quienes, a medida que van envejeciendo, en-
cuentran mayores dificultades para dispensar los cuidados asis-
tenciales y la participacion en actividades de ocio, por lo que
se hace necesario disponer de recursos, todavia insuficientes,
de centros de dia, ocupacionales o soluciones para la vida in-
dependiente con apoyos o residencias. Finalmente pueden
tener dificultades en las relaciones afectivas y dificultades para
independizarse completamente o formar una familia.
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Por tanto la evolucion de cada persona estard en funcioén
de la propia lesion, que varfa mucho de unos casos a otros y
es muy dificil de determinar con precision; de que funcionen
adecuadamente los recursos preventivos y rehabilitadores, de
la personalidad de la propia persona con paralisis cerebral y
de los apoyos y atenciones que les brinde su familia.
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2 PREVENCION
Y TRATAMIENTOS

2.1 Prevencion

La prevencion es compleja en el caso de la paralisis cere-
bral, al ser muy diversas las causas que la producen e in-
cluso, en algunas ocasiones, al tratarse de causas
desconocidas. Debe por ello profundizarse en la investiga-
cién del complejo proceso de formacién del cerebro, pues
se sospecha que un buen numero de lesiones cerebrales se
pueden producir en las distintas fases del proceso de des-
arrollo cerebral.

La prevencion debe ser la suma de los esfuerzos de los ser-
vicios publicos, de los organismos cientificos dedicados a
la investigacion, de la demanda y colaboracién de las enti-
dades de apoyo a los afectados de paralisis cerebral y del
esfuerzo individual de los propios padres. En este sentido
llama la atencién la poca demanda que existe por parte de
las Asociaciones de defensa de las personas con paralisis
cerebral en las acciones preventivas, no reclamando a la ad-
ministracion servicios y acciones preventivas junto a las
otras reclamaciones que se hacen sobre aspectos rehabili-
tadores, econdémicos y sociales.
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Prevencion primaria

La prevencion primaria esta dirigida a evitar que aparezca la
paralisis cerebral.

En cuanto a la accion individual, la futura madre debe ex-
tremar determinadas precauciones durante el embarazo,
como el consumo de carnes, verduras, huevos, leche, que
puede causar toxoplasmosis; ha de asegurarse de estar vacu-
nada de la rubéola y cuidar de no tener un accidente o un
golpe que pueda ser causa de traumatismo en el nifio. Por su-
puesto debe ser rigurosa con la no ingesta de alcohol, tabaco
o drogas; también se debe realizar pruebas para identificar la
incompatibilidad del Rh y debe someterse a revisiones pe-
riédicas para controlar el embarazo especialmente cuando
éste es multiple o con antecedentes de problemas.

Los sistemas de salud deben cuidar que no existan pro-
blemas en el momento del parto estando especialmente aten-
tos en casos de nifios prematuros o con bajo peso.

Una vez que el nifio ha nacido, es conveniente cuidar para
que no se produzcan lesiones en la cabeza del bebé, pues son
una causa importante de paralisis cerebral en los primeros
meses de vida y, a menudo, pueden evitarse extremando las
precauciones en el ambito doméstico y en el traslado en au-
tomévil. Hay también que tratar convenientemente a los
bebés con ictericia y proveer la vacunacién de la meningitis
en caso de riesgo.
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Es muy importante realizar un seguimiento de nifios de alto
riesgo (con bajo peso al nacer, baja puntuacion en la prueba
Apgar, patologia cerebral en ecografia o TAC, hermano de
un nifio con lesiéon cerebral no aclarada, etc.), hasta que se
observa su correcta evolucién neurolégica, sensorial, del
lenguaje, escolar y social.

Prevencién secundaria

La prevencion secundaria esta dirigida a reducir la gravedad
de las lesiones, una vez que ya se ha producido la paralisis ce-
rebral. Consiste en aplicar tratamientos de inmediato para evi-
tar que se produzcan nuevas deficiencias y para que no vayan
en aumento las deficiencias existentes. Se trata de realizar una
atencion temprana en todos los aspectos: sanitario, rehabili-
tador, educativo y social. Corresponde a los servicios del sis-
tema publico proveetlos.

Prevencion terciaria
La prevencion terciaria pretende reducir las consecuencias de
la paralisis cerebral una vez que se ha producido la salida del

sistema de salud. Se trata de intervenir preventivamente en la
rehabilitacion funcional, psicoldgica, de la comunicacion y la
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integracion social. Estan acreditados determinados tratamien-
tos rehabilitadores para evitar un deterioro de determinadas
funciones. Estos tratamientos se deben ofrecer durante todo
el tiempo que se necesiten, en el mismo se debe incluir la pro-
visioén de ayudas técnicas y de tecnologfas que facilitan la mo-
vilidad y la comunicacion.

2.1.1 El derecho a la prevencion en el caso de la paralisis cerebral

El Sistema Nacional de Salud ofrece atencién a la mujer emba-
razada y cuida de todo el proceso de gestacion y de alumbra-
miento y debe proveer los medios para conseguir que no nazcan
nifios con paralisis cerebral. No obstante parece que la propot-
cién de nifios con pardlisis cerebral no se ha reducido con las
evidentes mejoras sanitarias, por lo que hay que seguir insis-
tiendo en la investigacion de las causas que permitan establecer
un sistema preventivo mas eficaz. El propio progreso de la me-
dicina, al ser capaz de conseguir que vivan muchos nifios inma-
duros y de muy bajo peso que antes morian, influye también en
la existencia de un mayor niumero de lesiones cerebrales.

Es responsabilidad también de los poderes publicos el re-
alizar acciones informativas dirigidas a los futuros padres y
también campafias de prevencion de accidentes domésticos
que, unidos a los de trafico, generan también casos de paralisis
cerebral.
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A partir de los recursos publicos sanitarios, e incluyendo
también otros de caricter social y educativos, se debe abordar
el importante proceso de la atencién temprana que deberfa
estar al alcance de todos los nifios con paralisis cerebral, pero
que a veces hay que potenciar con tratamientos del sector pri-
vado al no ser suficientes las atenciones del sector publico.

2.1.2 Organismos que la realizan

Los servicios publicos del Sistema Nacional de Salud tienen
el mayor protagonismo en la prevencion primaria y la secun-
daria y los Servicios Sociales y Educativos en la secundaria y
la terciaria. Pero es de justicia citar dos iniciativas de gran
valor en la prevencién de la paralisis cerebral en nuestro pafs.
Por un lado el Estudio Colaborativo Espafiol de Malforma-
ciones Congénitas (ECEMC), creador de la Asociaciéon Es-
pafiola para el Registro y Estudio de las Malformaciones
Conggénitas (ASEREMAC) y dedicado a la investigacion y la
prevencion de los defectos congénitos por causa genética y
por teratégenos, que cuenta ademas con un servicio de ase-
soramiento a mujeres embarazadas y a médicos. Y por otro
el Grupo de Estudios Neonatolégicos y Servicios de Inter-
vencién (GENYSI), dedicado a fomentar la coordinacion
entre los Servicios Sanitarios y los Servicios de Atencién
Temprana.
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También el Real Patronato sobre Discapacidad realiza una
importante funcién reconociendo, premiando y divulgando
los trabajos de investigadores espafioles, portugueses e ibero-
americanos, mediante sus Premios de Prevencion Reina Soffa.

2.2.1 Descripcién de los tratamientos rehabilitadores y de mante-
nimiento

Como hemos indicado, la paralisis cerebral no tiene curacion,
pero si es posible realizar una intervencién que permita ha-
bilitar o rehabilitar las funciones alteradas, que compense
aquellas que no se puedan rehabilitar y minimice las conse-
cuencias de la lesion y tenga ademas un caricter preventivo
sobre otras funciones.

La paralisis cerebral afecta a multiples funciones del ser
humano, por lo tanto los tratamientos han de ser dirigidos a
compensar todos ellos por lo que se precisa que sean trata-
mientos multiples, integrales y simultaneos.

Es muy popular el relato en el que un grupo de ciegos trata
de describir un elefante desde su particular “vision” tactil. El
que palpa una de las patas lo describe como un arbol grande
y poderoso, el que toca el costado lo describe como una pared
rugosa; el de la trompa como un tubo flexible y el que palpa
la cola lo describe como una cuerda. Todos estan diciendo la
verdad, pero ninguno nos describe al elefante en su totalidad.
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Con frecuencia ocurre algo parecido en el ambito de la
paralisis cerebral y lo que para un cirujano puede tratarse de
unos huesos que operar, para el fisioterapeuta unos musculos
que ejercitar y para el psiclogo un problema de comporta-
miento y asi sucesivamente.

Debe existir un profesional encargado de sumar todas las
verdades de todos los profesionales que intervienen en la re-
habilitacion, para definir al ser humano en su totalidad. Debe
haber un profesional que diga: ahora fisioterapia, ahora edu-
cacion, ahora logopedia, etc. No debemos olvidar que antes
que un paciente, es una persona que debe ser contemplada
en su globalidad.

Puede ocurrir que una mala planificacion de las interven-
ciones quirtrgicas, ocasione una ausencia prolongada de la
actividad escolar. O que se rehabilite el lenguaje en el tiempo
libre, en el tiempo de estar con los amigos, de manera que
mejoramos el lenguaje pero no facilitamos con quién comu-
nicarse. Hay, por tanto, que intervenir, y hacerlo rapido, pero
coordinando muy bien las distintas intervenciones para que
no se produzcan desajustes ¢ incongruencias.

Otra consideracion importante es la necesidad de que la
familia se implique en la rehabilitacion, pues una buena parte
de la misma se tiene que aplicar en situaciones cotidianas, por
lo que debe haber una buena coordinacién de ésta con los pro-
fesionales. Diversos estudios indican unos mejores resultados
cuando la familia esta involucrada, pero es importante estar
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atentos a que ello no suponga un abandono de otras respon-
sabilidades como, por ejemplo, la dedicacién a los otros hijos.

Hay que indicar que los tratamientos han de perseguir
siempre conseguir la mayor autonomia e independencia de la
persona, que no se mejore solamente una funcién del cuerpo,
sino que sirva, para facilitar la realizacién de las maximas ac-
tividades y permitan la mayor participacién posible.

En personas con una lesion grave y una vez que se han
realizado todos los tratamientos posibles, si no se han conse-
guido los objetivos de autonomia personal, de integracion la-
boral y social, es conveniente disponer de servicios de
mantenimiento con los medios necesarios para garantizar los
cuidados y atenciones que estas personas necesiten.

Trabajo social. Gestion de casos

Las consecuencias de las lesiones de la paralisis cerebral son
complejas, variadas, multiples y precisaran de una atencioén
profesionalizada desde la aparicién de la lesion, con frecuen-
cia desde el momento del nacimiento, hasta su muerte. L.os
apoyos, tratamientos y ayudas que se necesitan varfan mucho
y deben ser continuos. La situacién animica de los padres y
familiares no es la mejor para afrontar un largo proceso de
busqueda de los tratamientos indicados, la gestién de recur-
s0s, la participacion en el proceso rehabilitador, la gestion ad-
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ministrativa, las peticiones de ayudas y la previsién de nuevos
problemas en el futuro.

Es fundamental gestionar todos los tratamientos que estas
personas precisan, asi como las ayudas técnicas y prestaciones
econdmicas a las que tengan derecho. Las familias no tienen
los conocimientos, ni la situacién emocional, ni los medios
para conocer y buscar todos los recursos que su familiar con
paralisis cerebral va necesitar, por lo que se precisa la inter-
vencion de los profesionales del trabajo social que orienten y
gestionen estos recursos.

En el caso de la paralisis cerebral, los tratamientos, servicios
y prestaciones van a ser necesatios a lo largo de toda la vida,
pero los servicios de trabajo social estan parcelados, segun se
trate de la gestion administrativa, de la calificaciéon de minus-
valfa, de la gestién sanitaria, educativa, laboral etc. Cada uno
necesitara su propio personal de trabajo social y sera la familia
quien peregrine de uno a otro, en ese gran vacio que se produce
al terminar un tratamiento o etapa y comenzar la siguiente.

Serfa necesatio disponer de un unico profesional, un ges-
tor de casos, que acompafie siempre, que sea una unica refe-
rencia, una unica relacioén, un dnico teléfono. Un profesional
que permita anticipar el recurso antes de que llegue la nece-
sidad, que asesore, que escuche, que acompanie. Que sea pro-
activo, que realice propuestas, que investigue, que conozca
profundamente las caracteristicas de cada persona y de sus
familias.
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Atencion temprana

Dadas las condiciones de plasticidad que tiene el cerebro
ain inmaduro cuando se detecta la lesién, es muy impor-
tante intervenir de una manera temprana con el fin de
mejorar en lo posible las funciones dafiadas. Al ser
muy diversas las areas a la que afecta (motora, del lenguaje
y del habla, cognitiva, sensorial, afectiva, etc.,) habra
que abordarla de una manera individualizada y multidisci-
plinar.

Tratamiento quirirgico

En algunos casos se hace necesaria una intervencion quirdr-
gica para mejorar la funciéon de una articulaciéon o de un mas-
culo determinado, corregir la postura, reducir la espasticidad,
mejorar el rango de movimientos, eliminar dolores, e incluso,
a veces, simplemente para realizar una correccion estética
aunque no mejore funcion alguna.

La decision de intervenir quirargicamente no debe ser to-
mada exclusivamente por el cirujano, sino que debe ser una
decision colegiada en la que intervenga el equipo que mejor
conoce al nifio y debe hacerse de manera coordinada con los
demas profesionales para que no pierda sesiones de otros set-
vicios rehabilitadores y educativos.
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Tratamiento farmacoldgico

Ademas de los farmacos que deba tomar la persona con pa-
ralisis cerebral por otros trastornos asociados, como por ejem-
plo la epilepsia, existen algunos farmacos que se recomiendan
para una de las caracteristicas especificas de la paralisis cere-
bral, la espasticidad. Se trata, en general, de relajantes muscu-
lares administrados por via oral como Benzodiapinas (Valium),
Baclofén (Lioresal) o Dantrolina que pueden actuar bien di-
rectamente sobre el muasculo o bien sobre el sistema nervioso.
En algunos casos son imprescindibles porque a veces la es-
pasticidad puede producir dolor que hay que tratar.

Ultimamente se esta utilizando mucho para el tratamiento
de la espasticidad la toxina botulinica (toxina elaborada por
la bacteria Clostridium botulinum, que produce entre otras
cosas paralisis en el musculo, capacidad que es aprovechada
para tratar problemas de hiperactividad muscular).

Tratamiento de fisioterapia

Una vez establecido el diagnéstico, la rehabilitacion fisica ha
de comenzar lo antes posible y debe estar dirigida a mejorar las
habilidades motoras del nifio, a prevenir un mayor deterioro o
atrofia de los musculos y a evitar que se produzcan contracturas
y deformidades por un aumento excesivo del tono muscular.
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En concreto se trata de intervenir para favorecer la movilidad
y estabilidad de las articulaciones y los huesos, potenciar la fuerza,
el tono y la resistencia muscular, mejorar los reflejos relacionados
con el control de los movimientos voluntatios e involuntatios,
potenciar las funciones relacionadas con el patron de marcha y
evitar las sensaciones de rigidez y espasmos musculares.

Se trata de conseguir, en definitiva, que la persona pueda
alcanzar la mayor autonomia posible para cambiar o mantener
la posicion del cuerpo, (tumbarse, sentarse, ponerse de pie...
), que pueda coger, manipular y usar objetos y que pueda ca-
minar y moverse.

Existen varios métodos de tratamiento de la Paralisis Ce-
rebral (Bobath, Péto, Le Métayer y Votja) y hay distintas opi-
niones en cuanto a cuales son las mejores técnicas. Unas
actdan directamente sobre musculos y articulaciones y otras
pretenden producir un cambio en el sistema nervioso central
actuando desde la periferia. Cualquiera que sea el método ele-
gido, lo importante es una dedicacién sistematica y conti-
nuada con una buena complicidad entre el terapeuta y el nifio.

Siendo importantisima la atencioén de fisioterapia, es con-
veniente no caer en la obsesion rehabilitadora ni generar una
obsesion que nos haga olvidar otros aspectos de la rehabili-
tacion y del desarrollo social del nifio.

En algunos casos hay que utilizar unos aparatos mecanicos
ortopédicos (Ortesis) que permiten mejorar el equilibrio, in-
movilizar o sujetar miembros sin fuerza.
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Psicomotricidad

La psicomotricidad trabaja sobre las funciones mentales a tra-
vés de la intervencion en la motricidad. En la paralisis cere-
bral se parte de una concepcién integral del area motora,
cognitiva y afectiva, y trabajando desde el movimiento y el
control del cuerpo se trata de mejorar el tono muscular, la in-
dependencia motriz, la coordinacién motriz, el equilibrio, la
estructuracion espacial y temporal, y la conciencia de la ima-
gen corporal.

Tratamiento del lenguaje y la comunicacion

El lenguaje es un factor decisivo en la participacién social.
También es un elemento fundamental para permitir que la
persona se exprese por sf misma, tome sus propias decisiones
y desarrolle su proceso educativo y laboral.

Los nifios con paralisis cerebral pueden tener dificultades
en casi todas las dreas que participan en la comunicacién. Pre-
sentan dificultades para realizar una correcta comunicacion a
través de interacciones (miradas, gestos, balbuceos); en la di-
mension del lenguaje, en la forma (fonologfa, morfologia y
sintaxis), contenido (semantica) y uso o utilidad (pragmatica);
dificultades en el repertorio fonoldgico; en la produccion del
lenguaje (alteraciones del tono muscular y la postura, de la
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mimica facial; articulacion irregular o disartria; babeo, altera-
ciones de la respiracién, de la voz, en el timbre y en la inten-
sidad. Estos trastornos pueden ser desde muy leves a llegar a
la ausencia total de lenguaje y/o de habla.

Un tratamiento integral del lenguaje debe incluir el trabajo
en la zona oral (dificultades de succién, de masticacion, para
tragar, control de babeo, etc.,), en la fonacién y voz, en la res-
piracion, en la articulacion, en el ritmo y la entonacion, en la
relajacion, en el lenguaje y la comunicacion.

La atencién del lenguaje es llevada a cabo por el logo-
peda que debe estar muy coordinado con el resto del equipo
sobre todo con el fisioterapeuta, el psicdlogo y los maestros.
Hs fundamental comenzar lo antes posible y pretender siem-
pre la mayor funcionalidad. Aunque la persona tenga gran-
des dificultades para el habla es importante trabajar
eficazmente en la adquisicion del lenguaje y la comunica-
cién, para poder utilizar con éxito sistemas alternativos de
comunicacion.

Comunicacion anmentativa y alternativa
A veces el habla de la persona con paralisis cerebral es muy
deficiente o nula. En estas situaciones es muy importante uti-

lizar otros sistemas de comunicacién que permitan, por otros
medios, el mismo fin comunicativo.
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Los sistemas de comunicaciéon aumentativa y alternativa son
sistemas que se sirven de simbolos (auditivos, visuales y/o
tactiles), técnicas y métodos para transmitir la informacion,
sin la utilizacién de la palabra articulada.

Los sistemas aumentativos son aquellos que complemen-
tan e incrementan el habla, estan dirigidos a las personas que
disponen de lenguaje oral, pero éste no es suficiente para es-
tablecer una comunicaciéon satisfactoria. En cambio los sis-
temas alternativos van dirigidos hacia aquellas personas que
no tienen lenguaje oral.

Los sistemas de comunicacién aumentativa o alterna-
tiva se clasifican en sistemas con aynda o sistemas sin aynda,
dependiendo de si hacen uso de soportes o no. La eleccién
de un tipo u otro dependera de las necesidades de cada
persona.

Los sistemas con aynda incluyen fotografias, pictogramas, or-
tograffa o escritura en soportes individualizados. Los sistemas
con ayuda mas utilizados son el SPC (Simbolos pictograficos
para la comunicacén), o el Bliss, tanto el uno como el otro,
para niflos que no saben leer y escribir, y el sildbico para pet-
sonas que tienen adquirida la lecto-escritura. La utilizacion de
los mismos se realiza mediante el sistema de sefialar con el
dedo sobre el soporte y si el usuario no tiene posibilidad de
hacerlo, el interlocutor realiza con su dedo un barrido por los
simbolos o silabas, hasta que la persona con paralisis cerebral
indica con un gesto cudl es el elegido.
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Entre los sistemas con ayuda podemos incluir los que se
apoyan en las tecnologias, como ordenadores o comunicado-
res que, con sistemas de sintesis de voz, permiten que el usua-
rio pueda comunicarse activamente con los demas. Este
sistema tiene que resolver el sistema de acceso al ordenador
o comunicador, mediante diferentes sistemas como licornios,
pulsadores, etc.

Existen sistemas que no se apoyan en ningun soporte para
su utilizacion, son los sistemas sin ayuda, y se basan en gestos,
seflas, o lenguajes de signos para la comunicacién. Existen
gestos especificos que cada persona utiliza y otros que son
aprendidos. En algunos casos existen problemas auditivos y
se utiliza el lenguaje de signos.

CASO POLI I

SISTEMA ALTERNATIVO DE COMUNICACION

Se trata de una persona con paralisis cerebral que no puede expresarse
mediante el habla. Para comunicatse, ademas de la utilizacion de sis-
temas de comunicacién con la ayuda de comunicadores o del ordena-
dor, ha desarrollado un sistema propio que consiste en dibujar con
los ojos en el espacio las distintas letras que componen las palabras
que quiere comunicar.
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Tratamiento de los problemas de alimentacion

La alimentacién, ademas de tener una incidencia directa en la
salud, también supone una actividad que influye decisivamente
en la participacién social de la persona con discapacidad.

Ademas de las dificultades que puede tener la persona para
comprar y preparar los alimentos, dificultades causadas por
los problemas de movilidad o cognitivos, también existen una
serie de problemas directamente relacionados con la alimen-
tacién cuya rehabilitacion precisa de una serie de ejercicios y
de entrenamiento especialmente indicados para mejorar los
problemas relacionados con las funciones de succionar, de
morder, de masticar, de manipular la comida en la boca, de
producir la saliva, de controlar el babeo, o de tragar.

Ayndas técnicas y nuevas tecnologias

Las personas con paralisis cerebral se sirven de distintas ayu-
das técnicas que le permiten realizar actividades que no pue-
den realizar por s{ mismos. Las ayudas técnicas mas utilizadas
son las siguientes: Ayudas para el cuidado personal, como
ayudas para vestirse y desvestirse; ayudas para la movilidad
como bastones, muletas, andadores, sillas de ruedas o adap-
tacién de vehiculos; ayudas para realizar actividades domés-
ticas que incluyen las ayudas para lavar, para cocinar, para
comer y beber; ayudas para el bafio, entre las que existen dis-
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positivos que facilitan el uso del aseo, sillas para la ducha, o
asientos de bafiera, grifos monomandos o mediante célula fo-
toeléctrica; ayudas para el mobiliario como mesas, sillas, o
camas; ayudas para la comunicacién y la informacion, (ayudas
para la lectura, para la escritura, para realizar llamadas telefo-
nicas, etc.,).

La tecnologia ha supuesto una mejora sustancial en las
personas con paralisis cerebral. En general se puede decir que
ha evolucionado a favor de la discapacidad. Ascensores y todo
tipo de mecanismos que permiten salvar desniveles dentro de
los edificios o para acceder a los vehiculos, ordenadores que
han facilitado el acceso a la comunicacién, a la educacion, al
empleo, al ocio, etc., dispositivos que, utilizando la domdtica,
permiten controlar el entorno y posibilitan que las personas
sin movilidad manejen puertas, persianas, luces, temperatura,
television, radio, musica, juegos, naveguen por Internet, etc.
A la vez se han ido disefiando dispositivos y programas que
permiten el acceso a comunicadores o al ordenador, adapta-
dos a la destreza de cada usuatio.

Atencion psicoligica
Como es facil de comprender la paralisis cerebral conlleva

una serie de alteraciones psicoldgicas que hay que tratar con-
venientemente.
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No solamente sera la persona afecta de paralisis cerebral
la que necesitara apoyo psicoldgico sino que también sus pa-
dres e incluso los hermanos precisaran atencién psicologica
para poder sobrellevar los sentimientos dolorosos y frustran-
tes que implica la aceptacion total de estas personas.

Se pueden encontrar distintas fases mentales y emociona-
les en los padres y familiares. En un principio es loégico que
aparezca la negacion, la no aceptacion de lo que estd ocu-
rriendo. Una segunda etapa es la de buscar culpables, ya sea
en el conyuge, en el médico, en la religion, en Dios, o en uno
mismo acumulando buena cantidad de culpabilidad o ver-
glienza, sentimientos que pueden provocar situaciones de de-
presion. Otra fase es la de negociacion, la de llegar a acuerdos,
con uno mismo, con la pareja, con los profesionales para co-
menzar a ir poco a poco comprendiendo la irreversibilidad
de la situacion. Por dltimo, se llega a una aceptacion, total o
parcial, de la situacion. En algunos casos es dificil llegar a la
fase de aceptacion y se corre el riesgo de quedar instalado en
una situacion de resignacion cuando no de rechazo, que pet-
judica la rehabilitacién y participacion de la persona con dis-
capacidad.

En este proceso de aceptacion de la paralisis cerebral es
decisivo el apoyo técnico y emocional de los profesionales,
que comienza en la manera de comunicar el diagnéstico y que
debe ofrecer recursos y acompafiamiento a lo largo de las dis-
tintas etapas.
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Por su parte, y durante este mismo proceso, los padres
pueden responder con dos actitudes que dificultan el buen
desenvolvimiento de la persona con paralisis cerebral: una de
ellas es la sobreproteccion, en la que los padres lo hacen todo
e impiden que los nifios tengan experiencias propias que les
permitan un desarrollo psicolégico y una formaciéon para la
participacion. La otra actitud es la del rechazo, la no acepta-
ci6én del nifio con paralisis cerebral que reducira las posibili-
dades de desarrollo fisico y afectivo de ese nifio.

En cuanto a la atencion psicologica de la propia persona con
paralisis cerebral, una de los aspectos claves para la intervencion
es conocer su capacidad intelectual. También es importante
desde el punto de vista social, pues las dificultades de movi-
mientos, los problemas de lenguaje, la postura, los gestos exa-
gerados al hablar o el babeo, hacen que con frecuencia se haya
considerado, errbneamente, a estas personas como personas
con discapacidad intelectual. Pero no siempre es facil conocer
el cociente intelectual de la persona con una grave discapacidad
fisica pues las pruebas necesarias para ello precisan de destreza
manual, lenguaje y un tiempo estandar para resolverlas, condi-
ciones que no se adaptan a las caracteristicas de estas personas.
Aunque existan dificultades es fundamental conocer la capaci-
dad intelectual para poder organizar los tratamientos, la forma-
ci6én y los cuidados que esta persona va a precisar.

La psicologia tiene una papel fundamental a lo largo de
todo el desarrollo de la persona; es necesario tratar los pro-
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blemas relacionados con la inteligencia, con el temperamento
y la personalidad, con el control de los impulsos y con tras-
tornos de la conducta como la pasividad, la falta de iniciativa
(abulia), la inhibicion, las estereotipias (habitos atipicos y re-
petitivos, como balanceo, torcedura de dedos etc.,) y en algu-
nos casos el comportamiento agresivo, hacia él mismo
(mordeduras, golpes, pellizcos), o hacia los demads (patadas,
golpes, mordeduras).

Desde el ambito educativo es muy importante tratar los
problemas de percepcion, los relacionados con la adquisicion
del lenguaje y el aprendizaje del calculo; las experiencias rela-
cionadas con el concepto de uno mismo (imagen corporal),
las dificultades de atencién y de memoria, asi como la capa-
cidad de abstraccién, de organizacién y planificacion, que
seran decisivos para vencer las dificultades de aprendizaje.

Las personas con paralisis cerebral pueden tener también
una mala adaptacién al entorno social, sentirse aisladas, e in-
cluso rodeadas de cierta estigmatizacion social, por lo que
pueden aparecer también trastornos emocionales, trastornos
del humor (depresién, vulnerabilidad en la adolescencia), an-
siedad o inmadurez afectiva.

En casos graves la atencion psicolégica debera estar pre-
sente a lo largo de todo el proceso educativo e incluso ir mas
alla, teniendo especial cuidado en determinadas épocas como
la adolescencia o en momentos de cambios importantes
(cambio de colegio, finales de ciclos, etc.). A veces es funda-

49



LA PARALISIS CEREBRAL EN SUS DIVERSAS MANIFESTACIONES

mental tratar psicolégicamente a la persona con paralisis ce-
rebral junto al resto de la familia.

Terapia ocupacional

La terapia ocupacional se ocupa de multiples areas en el tra-
bajo con personas con paralisis cerebral, entre las que pode-
mos distinguir: habilitar para las actividades de la vida diaria;
colaborar con otros profesionales (fisioterapeuta, psicomo-
tricista, psicélogo), para potenciar el desarrollo psicomotor;
facilitar la formacion para la ocupacion y el empleo; entrenar
en actividades ludicas y de ocio y por tltimo aconsejar y en-
trenar pata la utilizacion de ayudas técnicas.

Ta actividad de entrenamiento en las actividades basicas
de la vida diaria tiene como funcion el ser capaz de asumir
necesidades tan fundamentales como la alimentacion, el ves-
tido, el aseo, el control de esfinteres, etc.

En el entrenamiento en las actividades instrumentales de
la vida diaria se incluyen acciones como la organizacién de
la casa, el manejo del dinero, el mancjo del teléfono, orienta-
ci6n en la calle, compras, etc.

En su trabajo para el desarrollo psicomotor, el terapeuta
ocupacional puede trabajar el esquema corporal, mejorar la
marcha, potenciar la destreza manual, favorecer el control
postural, etc.
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Para facilitar la ocupacion se debe conocer la vocacion de
cada uno, seleccionar tareas que puedan ser realizadas por
ellos, realizar la adaptacion del puesto de trabajo segtn las re-
comendaciones ergonémicas y realizar un entrenamiento en
actividades especificas de trabajo, etc.

Entre sus cometidos estd también entrenar y facilitar la
organizacion, planificacion y ejecucion de actividades turisti-
cas, ladicas y de ocio.

Una funcién muy importante del terapeuta ocupacional
es la investigacion, asesoramiento y entrenamiento en la uti-
lizacién de ayudas téenicas, sillas de ruedas, en el acceso y uso
de ordenador, manejo de teléfono, etc.

Atencion educativa

Aunque el nifio con paralisis cerebral tenga capacidad inte-
lectual, es muy posible que necesite de apoyos psicopedago-
gicos para su escolarizacion.

Nuestro sistema educativo es gratuito y obligatorio para
todos y dispone de mecanismos para corregir las diferencias
en el aprendizaje de cada uno (Atencion a la diversidad), pues
cada alumno presentard unas caracteristicas particulares que
le haran precisar de alguna ayuda a lo largo de todo el proceso
escolar (Necesidades Educativas Especiales). Los alumnos
con paralisis cerebral tendran unas necesidades mayores que
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otros como consecuencia de sus problemas de movilidad, de
comunicacién, etc.

Por tanto, previamente a la escolarizacién de cada nifio, se
hace necesario realizar una evaluacion psicopedagogica para
determinar cudles son las necesidades educativas especiales y
tomar la decision sobre cudl es el centro adecuado, cuiles son
sus necesidades de adaptacion del curriculo y qué recursos de
apoyo puede necesitar. Las modalidades de escolarizacién son
las siguientes: Escolarizacion en Centros Ordinarios, cuando
el alumno puede seguir el curriculo ordinario aunque precise
de adaptaciones y refuerzos; escolarizacién en Centros Ordi-
narios de Integracion Preferente de deficiencias motoricas,
cuando requieran recursos excepcionales, y escolatizacion en
Centros de Educacion Especial para alumnos con tantas ne-
cesidades especiales que se requiera una reordenacion global
de las enseflanzas y una atencion especifica y especializada.

Una buena escolarizaciéon supondra mejores perspectivas
laborales y sociales de la persona con paralisis cerebral.

Se ha discutido mucho sobre la conveniencia o no de que
el nifio con paralisis cerebral acuda a un centro de integracion
o aborde su educacion en un centro de educacion especial.
Puede servir como soporte para esta reflexion, el plantea-
miento que en 1969 hacia B. Nirje, director ejecutivo de la
Asociacion Sueca para Nifios Retrasados y que serfa basico
en el posterior desarrollo del proceso de integracién escolar:
“Hacer accesibles a los nifios con discapacidad (¢l se referia
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a la discapacidad intelectual) las pautas y condiciones de la
vida cotidiana tan préximos como sean posible a las normas
y pautas del cuerpo principal de la sociedad”. Por tanto, como
punto de partida, los nifios con paralisis cerebral deben ir a
los mismos centros escolares que el resto y ha de ser el centro
y los profesionales los que adapten sus instalaciones y curri-
culos a las necesidades especiales de los nifios y provean de
los servicios de apoyo y asistenciales que estas personas re-
quieran. Si una integracion esta bien hecha, el beneficio es in-
dudable para el propio nifio con paralisis cerebral, los demas
nifios y el conjunto del sistema escolar.

Hay que insistir en lo importante que es que el nifio con
paralisis cerebral adquiera todos los conocimientos académi-
cos al mayor nivel posible, pero también es imprescindible
que adquiera un aprendizaje social, que cree vinculos, que cree
amigos, que se sienta uno mas, perfectamente integrado. Tal
vez estos ultimos aspectos son descuidados, dandose situa-
ciones en las que los niflos con paralisis cerebral no estan su-
ficientemente integrados en el tiempo libre (la integracion real
sucede en el recreo), o no pueden participar en actividades
extraescolares porque son inaccesibles o por que no hay cui-
dador. Para un desarrollo global y para evitar situaciones de
marginacion y aislamiento hay que ser especialmente riguro-
s0s en este aspecto.

Hay que estar especialmente atentos a que el final de la
etapa escolar encuentre continuidad en los recursos universi-
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tarios, ocupacionales o laborales, porque con frecuencia se
produce en estos ciclos de la formacion un vacio a veces di-
ficil de gestionar.

En cuanto al nivel universitario, personas con paralisis
cerebral aun con una lesién grave a nivel motor y de la co-
municacion, pero con capacidad cognitiva, pueden estudiar
una carrera siempre que cuenten con ciertos apoyos logis-
ticos, transporte, toma de apuntes, realizar fotocopias, pe-
quefas ayudas asistenciales (ayuda para comer, para el
aseo). En los tltimos aflos, practicamente todas las univer-
sidades cuentan con recursos especificos para personas con
discapacidad, y existen asociaciones de voluntarios que co-
laboran para facilitar la actividad universitaria a estas pet-
sonas.

Atencion laboral

Un factor fundamental de la participacion social de la persona
con paralisis cerebral es su incorporacion al mundo laboral,
pero en este campo encuentra especiales dificultades. Si ob-
servamos, la mayoria de las tareas laborales precisan de tres
capacidades de la que carecen las personas con paralisis ce-
rebral: capacidad de movimiento, de destreza manual y de co-
municacién, y precisamente las personas con paralisis cerebral
suelen tener problemas para desplazarse, para realizar tareas

54

JOSE FELIX SANZ JUEZ

manuales y para hablar. Asimismo en el ambito laboral son
especialmente importantes las actitudes de rechazo, dado el
aspecto de la persona con paralisis cerebral y sus dificultades
de lenguaje.

Hay personas con paralisis cerebral, perfectamente pre-
paradas, que participan activamente en el mundo laboral sin
ningun problema. Pero hay un gran nimero de ellas que han
encontrado serias dificultades para su formacién laboral, y
otras que, que aunque hayan adquirido una serie de conoci-
mientos académicos y técnicos, no disponen de la experiencia
social que precisa la incorporacién al trabajo.

Influyen también negativamente en la incorporacién la-
boral, los problemas de desplazamiento, en general muy
caros, la accesibilidad que requiere el puesto de trabajo, y
los apoyos que puedan precisar tanto para desarrollar la
propia tarea como en otras necesidades de caracter asisten-
cial.

Los centros especiales de empleo son una alternativa muy
interesante para la incorporacion laboral de personas con pa-
ralisis cerebral gravemente afectadas, al tratarse de entidades
apoyadas econémicamente por la administracién, aunque ge-
neralmente, los profesionales con paralisis cerebral no son de
interés para empresatios, y estos centros suelen estar proyec-
tados por asociaciones de afectados, muchas veces con una
gestion mas terapéutica que empresarial.
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Otros tratamientos: Atencion visual, anditiva, odontoldgica, control de
esfinteres. ..

Existen otros trastornos afiadidos que hay que atender, pues
son fundamentales en el proceso educativo y en la integracién
social de las personas con paralisis cerebral.

Es muy importante, aunque a veces dificil, conocer con
precision las capacidades visuales y auditivas. En ocasiones,
se achacan a problemas de atencién o de percepcién deficien-
cias relacionadas con el oido o la vista.

También presentan con frecuencia problemas en la boca,
con dientes y encias, problemas que a veces aumentan por
una higiene deficiente; debe contarse por tanto con una aten-
ci6n odontoldgica especializada.

Un factor decisivo en la autonomia personal es la capaci-
dad de controlar esfinteres y de ser autosuficientes en las ne-
cesidades de aseo. Una rehabilitacion y un entrenamiento en
este campo, se considera fundamental para la incorporacién
educativa, social y laboral.

Actividades de mantenimiento
Cuando la deficiencia es grave y la rehabilitacién no ha con-

seguido que la persona goce de una independencia total que
le permita gestionar su propia vida, ni siquiera con apoyos
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técnicos y humanos, es necesario proveer de servicios de
mantenimiento que se hagan cargo de estas personas y cubran
de una manera global e integrada sus necesidades.

Existen Centros de Dia donde pueden seguir recibiendo
tratamientos rehabilitadores y de mantenimiento, ademas de
realizar tareas ocupacionales y de participar en actividades de
ocio y tiempo libre.

Existen menos experiencias de Centros Ocupacionales
para personas con paralisis cerebral, pues éstos generalmente
se han dedicado a realizar actividades que precisan de una
buena destreza manual (manipulado de papel, talleres meca-
nicos o de carpinteria, jardinera, etc.).

La persona con paralisis cerebral debe contar con apoyos
suficientes de adaptacion de la vivienda, asi como de atencién
domiciliaria que ayude a las familias en las necesidades asis-
tenciales. Si no fuera posible la permanencia en el domicilio,
hay que ofrecer soluciones de residencia y de pisos asistidos
que permitan la mayor independencia personal posible, ga-
ranticen los cuidados necesarios y potencie la participacion
social.

2.2.2 Derechos y opciones con apoyatura juridica

Desde que se diagnostica una paralisis cerebral comienza el
proceso de tratamientos que acabamos de describir. Como
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hemos visto, las primeras intervenciones médicas y rehabili-
tadoras proceden del Sistema Nacional de Salud y en nuestro
pals la atencién sanitaria es un derecho consolidado. Poste-
riormente, las acciones de atencién temprana se comparten
entre el sistema sanitario, el social y el educativo. El sistema
educativo, al igual que el sanitario, es un derecho de todos los
espafioles. En cambio el aspecto social no estaba amparado
por un derecho subjetivo y los tratamientos quedaban a met-
ced de los presupuestos econémicos de cada momento. Esta
situacion se viene a corregir con la Ley de promocion de la anto-
nomia personal y atencion a personas en situacion de dependencia, re-
cientemente aprobada.

El derecho (y la obligacién) a la educacién alcanza hasta
los 18 afios y a partir de ese momento se abtre un vacio, no
existe una ayuda concreta para la continuidad educativa en la
universidad y se encuentran serias dificultades de transporte
y de otras necesidades que deben ser resueltas por medios
personales o con la ayuda de voluntarios.

En el caso de que la persona con paralisis cerebral no
tenga capacidad para continuar estudios universitarios, se
ofrecen otro tipo de soluciones como son: centros de dia y
centros ocupacionales. Existen pocos proyectos de formacion
profesional y bisqueda de recursos laborales especificos para
personas con paralisis cerebral.

Generalmente, los centros de dfa u ocupacionales han sido
creados por iniciativas privadas o por iniciativas de asociacio-
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nes de afectados, y su mantenimiento se lleva a cabo, en parte
o totalmente, con recursos publicos en funcién de los presu-
puestos de los distintos organismos centrales, autonémicos
o locales. En la actualidad, no todas las personas con paralisis
cerebral han cubierto sus necesidades de atencién y sigue
existiendo una gran demanda de recursos. Es una incognita
ain lo que aportard en este sentido la Ley de la antonomia per-
sonal y atencion a personas en situacion de dependencia.

A partir de los 18 afios la persona con paralisis cerebral
tiene derecho a percibir unas prestaciones econémicas, en
funcién de la gravedad de la lesién y de los recursos que
posea.

2.2.3 Organismos que la realizan

Los distintos servicios y hospitales de las distintas autonomias
que componen la red de centros del Sistema Nacional de
Salud, son los encargados de todos los tratamientos sanitarios
y de algunos rehabilitadores. También dependientes de las
Autonomias, pero en esta ocasién del Area de Servicios So-
ciales, existen centros de atencién temprana que proveen tra-
tamientos de fisioterapia, de psicomotricidad, psicolégicos y
del lenguaje. En la red de servicios sociales de Ayuntamientos
y Comunidades Auténomas, se realiza la valoracion individual
de la persona con discapacidad, que determinari el nivel de
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minusvalia o de dependencia que ésta tiene. También se in-
forma y se tramitan distintas prestaciones técnicas y econé-
micas y se asignan los distintos recursos que cada persona
necesita.

EI IMSERSO (Instituto de Mayores y Servicios Sociales),
dependiente del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
gestiona los Centros de Recuperacion de Minusvalidos Fisi-
cos (CRMFs), establecimientos dedicados a facilitar la inte-
gracién sociolaboral de aquellas personas que tienen una
discapacidad fisica que les impide recibir una atencién recu-
peradora en centros ordinarios. Existen 6 centros repartidos
por la geograffa nacional.

Para las personas que no tienen posibilidades de recupera-
cién profesional, el IMSERSO dispone de Centros de Atencion
Minusvalidos Fisicos (CAMFs), establecimientos que tienen por
finalidad la atencion integral a las personas con discapacidad
que, a consecuencia de la gravedad de su discapacidad, encuen-
tran serias dificultades para ser atendidas en régimen familiar o
domiciliario. Existen 5 de centros en Espafia.

La Consejerfa de Educacion de cada Comunidad Auté-
noma es la encargada de la atencién educativa y tiene la res-
ponsabilidad de incorporar a cada nifio al Centro Escolar que
le corresponda vy, si es preciso, la de buscar un Centro espe-
cifico de Educacion Especial.

Para cuando se produce la salida del sistema educativo, los
Servicios Sociales de Ayuntamientos y Comunidades Aut6-
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nomas estan creando, en colaboracién con las entidades so-
ciales o con iniciativas privadas, centros de dia y residencias
que van dando respuestas a las necesidades de las personas
con paralisis cerebral que lo precisen.
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3 EVOLUCION
Y SEGUIMIENTO

3.1 El papel del interesado y la familia

Desde el momento que se recibe el diagnéstico de paralisis ce-
rebral comienza una carrera de aprendizajes, de obstaculos, de
retos, de soledades, de apoyos, tanto para el propio afecto de pa-
ralisis cerebral como para sus familiares. Se frecuentaran espacios
médicos, rehabilitadores, de la educacion, del empleo, del ocio,
de las ayudas técnicas, de las nuevas tecnologfas. Diariamente
serd necesario ayudar para levantar de la cama, duchar, dar de
desayunar, dar de comer, dar de cenar y acostar sin faltar un solo
dfa. Hay que acompafiar durante convalecencias en hospitales o
en recuperaciones largas en el domicilio, acompafar en exame-
nes, prucbas, excursiones, a comprar ropa, a la peluqueria, etc.

Todas estas acciones y tareas no terminan cuando el nifio
con paralisis cerebral pasa a ser adulto, sino que no acaban
nunca. Son necesidades complejas que tienen que resolver la fa-
milia y el propio interesado y que serdin mds o menos graves en
funcién del grado de discapacidad de cada uno, de su situacién
animica, de sus circunstancias familiares, econémicas y sociales.

No es, como se puede suponer, una tarea facil, sobre todo
si se tiene en cuenta que hay que afrontarla en una situacién
animica delicada.
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La evolucion de cada persona es completamente diferente y
dependera de cuatro factores:

— La caracteristicas fisicas de la persona. Esta claro
que cuanto mayor sea la deficiencia fisica, intelectual o
sensorial de una persona, mas dificultades existen para
realizar actividades y aumentan sus necesidades de
apoyo y su dependencia.

— Ademas de las caracteristicas fisicas, existen circuns-
tancias emocionales, trastornos de personalidad o de
caracter. Una mayor o menor capacidad de resistencia
a situaciones dificiles puede aumentar o disminuir las
necesidades de una persona.

— Pero, por mas importantes que sean los factores per-
sonales, siempre estan unidos a valores culturales,
creencias, etc. La propia discapacidad no puede defi-
nirse sin hacer referencia a un trasfondo cultural com-
partido.

— A veces la situacion de la persona con paralisis cerebral
puede ir acompanada de una situacién problematica
del entorno, que hace complejo su abordaje al tener
que intervenir sobre otros factores sociales (pobreza,
aislamiento, ausencia de ayudas, etc.). Existen una serie
de aspectos materiales, econdémicos y sociales que, si
bien no forman parte directa de la discapacidad en si
misma, desempefian, no obstante, un papel esencial.
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Una alteracion, especialmente grave, de uno de estos cua-
tro factores -la situacion fisica, la emocional, los valores cul-
turales o los factores sociales- hace que nos encontremos ante
una situacion dificil. En otras ocasiones, sin ser especialmente
grave ninguna de las cuatro, el hecho de que se redinan varias
de ellas, puede crear necesidades complejas.

Tenemos sefialadas, por tanto, cuatro areas de interven-
cién que es conveniente abordar y de las que debe hacerse un
seguimiento, en cada una de ellas deben participar activa-
mente la propia persona con paralisis cerebral y su entorno
familiar y social.

En un primer momento se tendran que atender las ne-
cesidades fisicas, psicoldgicas y sensoriales, la evolucion es
muy distinta de unas personas a otras y en muchos casos
es imposible predecir cual puede ser la recuperacién que
puede tener cada persona. En general ha existido una ob-
sesion por atender aspectos relacionados con la movilidad
y el lenguaje y se han olvidado de otros aspectos cognitivos,
educativos, culturales y sociales. Una atencion integral es
siempre lo adecuado. Si la lesiéon es grave, precisara de una
silla de ruedas y de otras ayudas que faciliten la comunica-
cién y la vida independiente.

Ye hemos comentado que la parélisis cerebral genera tanto
en la propia persona afecta como en la familia determinados
trastornos emocionales. En la familia, esta alteracién emocio-
nal puede evolucionar desde un fuerte impacto inicial, hasta
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una aceptacioén paulatina de la situacion, aunque en ocasiones
se dan casos de una situacién de depresion crénica en algin
miembro de la misma.

En la propia persona con paralisis cerebral evoluciona de
forma diversa, hay algunas que tienen muy bien asumida su
condicion de ser distinto y desde esa situacion se esfuerzan
para crecer integralmente como personas, y otras que no
aceptan la diferencia y continuamente viven con tristeza ¢ in-
cluso con un trastorno grave de la conducta, su comparacién
con los demas, generalmente con sus hermanos, y sobre todo
en determinadas épocas: cuando éstos comienzan a salir
solos, o con amigos, 0 comienzan a tener relaciones afectivas,
0 se casan, etc.

Los factores culturales han evolucionado muy positiva-
mente en el sentido de una aceptacioén general de la persona
con paralisis cerebral. De tratarse de personas encerradas en
sus casas y aisladas socialmente hace relativamente poco
tiempo, han pasado a ser aceptadas, a generar curiosidad e in-
cluso interés hasta el punto de convertirse en protagonistas
de libros y peliculas que abordan la vida desde las circunstan-
cias de personas con paralisis cerebral.

Por dltimo, también han tenido una evolucién muy po-
sitiva los factores sociales, entre los que se incluyen los
derechos, las prestaciones econémicas y técnicas, la accesi-
bilidad fisica del entorno, del urbanismo, de la vivienda, de
los transportes, el acceso a las comunicaciones, a las tecno-
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logias, etc. Recientes leyes como la citada Ley de promociin
de la antonomia personal y atencion a personas en situacion de de-
pendencia, o la Ley de ignaldad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, son dos
claros ejemplos.

Esta evolucion positiva de los aspectos fisicos, emociona-
les, culturales y sociales, conllevan una mayor calidad de vida
de la persona con paralisis cerebral, lo que ha supuesto una
esperanza de vida mayor, incluso en personas con una lesion
importante.

Una responsabilidad compartida entre administracion,
familias y profesionales puede cubrir las necesidades de las
personas con paralisis cerebral. Pero una inadecuada ges-
tion de la manera de afrontar este problema, puede generar
situaciones de desamparo y aislamiento que tendrd conse-
cuencias para la propia persona con paralisis cerebral y su
familia.

Es importante que la atencién diaria que estas personas
precisan sea compartida, y se eviten las situaciones en las que
la atencion a la persona con paralisis cerebral recae en un solo
cuidador, generalmente mujer, que renuncia a su propio pro-
yecto de vida para atender a la persona con paralisis cerebral,
poniendo el limite en el lugar donde terminan sus fuerzas.
Fista es una situacién que no se debe permitir, es preciso que
la acciéon compartida libere al cuidador y a la propia persona
cuidada de esa situacién sin salida.
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3.2 El papel de las asociaciones de autoayuda

La Administracion siempre va por detras en la deteccion, analisis
y propuestas de solucion de las diferentes necesidades sociales,
y en el campo de la pardlisis cerebral no iba a ser menos. Son las
familias y los propios afectados los que han puesto en marcha
asociaciones que defienden los derechos, proponen soluciones
e incluso crean recursos especificos de atencion a los propios
asociados. Tal vez se eche de menos en los esfuerzos asociativos
una mayor exigencia del aspecto preventivo, laguna que es gene-
ral en las asociaciones todas las demas discapacidades.

Existen diversas iniciativas asociativas que han atendido a lo
largo de los afios a personas con paralisis cerebral. La Asociacién
Auxilia es pionera en la atencion educativa en domicilios y hos-
pitales, asi como en proyectos de ocio, tiempo libre y vacaciones
de nifios y adultos con distintas deficiencias fisicas entre ellas
personas con paralisis cerebral.

También son de destacar otros interesantes proyectos lo-
cales, entre los que cabe citar el del Pont del Dragd en Bar-
celona y el de la Asociaciéon Dato en Madrid, que atienden a
personas con paralisis cerebral a través de diversos centros
en los que, entre otros servicios, se investigan y aplican las
nuevas tecnologias en la rehabilitacion, la comunicacion y la
independencia de estas personas.

Pero, quien realmente representa la paralisis cerebral en
Espafia es la Confederacion ASPACE, que, segun informa en

68

JOSE FELIX SANZ JUEZ

su pagina web (www.aspace.org), reune mas de 60 asociacio-
nes en las 17 comunidades auténomas, con mas de 15.000
personas representadas y con recursos propios que atienden
a mas de 6.500 afectados.

Ademas de los servicios directos que presta la Confede-
racion ASPACE tiene como objetivos:

a) Defender la dignidad y los derechos de las personas con
paralisis cerebral y afines, para conseguir su plena inte-
gracién social.

b) Instar a la constitucion de Federaciones, Asociacio-
nes y Entidades en pro de la paralisis cerebral y afi-
nes.

¢) Asesorar a sus miembros en los aspectos técnicos y le-
gales relacionados con sus actividades.

d) Promover el estudio, la informacién y la difusion de los
problemas que afectan a las personas con paralisis ce-
rebral y afines, asi como sus soluciones.

e) Coordinar, impulsar y potenciar los objetivos y las acti-
vidades de sus asociados.

f) Representar a sus miembros en cuestiones de interés
general o a peticion de los mismos.

@) Fomentar el desarrollo de actividades de ocio y tiempo
libre.

h) Contribuir, tanto a nivel del Estado como de las Co-
munidades Auténomas, al desarrollo legislativo de
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aquellas materias que afecten a las personas con para-
lisis cerebral y afines.

i) Cualquier otra actividad o programa que de modo di-
recto o indirecto, pueda contribuir a la realizacién de los
fines de la Confederacién y de sus miembros asociados
v que redunden en beneficio de las Personas con Para-
lisis Cerebral y Afines y/o de sus familiares o represen-
tantes legales.
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GLOSARIO DE CONCEPTOS
FUNDAMENTALES

Paralisis cerebral: La “parilisis cerebral” es un término uti-
lizado para denominar a un grupo de personas que, por di-
versas causas, han sufrido una lesion en la estructura del
cerebro en un momento en el que éste es todavia inmaduro.

Espasticidad: La espasticidad es la cualidad de tener con-
tracciones involuntarias.

Atetosis: Trastorno caracterizado por movimientos conti-
nuos involuntarios, principalmente de dedos y manos.

Ataxia: Falta de coordinacion de los movimientos voluntatios.

Comunicaciéon aumentativa o alternativa: La comunica-
cién aumentativa o alternativa, es la utilizacion de sistemas que
se sirven de simbolos (auditivos, visuales y/o tictiles), técnicas
y métodos, para aumentar o sustituir la comunicacion, cuando
ésta no se puede realizar por medio de la palabra articulada.

Plasticidad cerebral: Capacidad de las células nerviosas
del cerebro para cambiar sus propiedades, alterando la
forma o la funcién de las existentes o desarrollando nuevos
procesos.
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RESUMEN

— La “paralisis cerebral” es un término utilizado para
denominar a un grupo de personas que, por diversas
causas, han sufrido una lesién en la estructura del ce-
rebro en un momento en el que éste es todavia inma-
duro, es decir, durante el periodo comprendido entre
los primeros meses de gestacion y alrededor de los
cinco afos de vida.

— El nimero total de personas con paralisis cerebral en
nuestro paifs estd en torno a los 78.000 lo que supone
un 2 por mil de la poblacion.

— En funcién del area del cerebro afectada tendra unas
consecuencias diferentes de unas personas a otras,
pero en general en todas aparece un trastorno motor
que afecta al tono muscular, a la postura y al movi-
miento y que puede estar acompafiado de trastornos
de la comunicacion, cognitivos, visuales, auditivos, de
la alimentacion y otros.

— Las causas de la paralisis cerebral pueden ser multi-
ples, debidas a traumatismos, a trastornos metaboli-
cos, congénitos o infecciosos. Pueden aparecer antes,
durante o después del parto.

Hay veces que se trata de la suma de distintas causas
y otras en las que es imposible conocer exactamente
la causa especifica que produjo el dafio.
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— En funcién de la afectacion del muasculo, de la postura

o del equilibrio, se puede clasificar la paralisis cerebral
en los siguientes tipos: Paralisis cerebral espastica, pa-
ralisis cerebral atetdsica, paralisis cerebral ataxica, pa-
ralisis cerebral mixta.

La prevencién primaria esta dirigida a evitar que apa-
rezca la paralisis cerebral. La futura madre debe ex-
tremar determinadas precauciones durante el
embarazo, como el consumo alimentos que puede
causar toxoplasmosis; estar vacunada de la rubéola y
cuidar de no tener un accidente o un golpe que pueda
ser causa de traumatismo en el niflo; no debe consu-
mir alcohol, tabaco o drogas.

Los sistemas de salud deben cuidar que no existan
problemas en el momento del parto, estando especial-
mente atentos en casos de nifios prematuros o con
bajo peso. Una vez que el nifio ha nacido, es conve-
niente cuidar que no se produzcan lesiones en la
cabeza.

La paralisis cerebral no tiene curacion, pero si es po-
sible realizar una intervencion que permita habilitar o
rehabilitar las funciones alteradas. La paralisis cerebral
afecta a multiples funciones del ser humano, por lo
tanto los tratamientos han de ser dirigidos a compen-
sar todos ellos por lo que se precisa que sean trata-
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mientos multiples, integrales y simultaneos, entre los
tratamientos mas importantes estan: Atencién tem-
prana, tratamientos quirdrgicos, farmacologicos, fisio-
terapia, psicomotricidad, atencién del lenguaje,
comunicacién alternativa y aumentativa, trastornos de
la alimentacion, terapia ocupacional, atencion psico-
légica, atencion educativa y laboral.

Cuando la deficiencia es grave, y la rehabilitacion
no ha conseguido que la persona con paralisis cere-
bral goce de una independencia total que le permita
gestionar su propia vida, ni siquiera con apoyos téc-
nicos y humanos, es necesario proveer de servicios
de mantenimiento que se hagan cargo y cubran de
una manera global e integrada todas sus necesida-
des.

La persona con paralisis cerebral tienen derecho a que
distintos organismos les provean de ayudas y servi-
cios: el Sistema Nacional de Salud atencién médica,
quirdrgica y rehabilitadora. Posteriormente, las accio-
nes de atencién temprana se comparten entre el sis-
tema sanitario, el social y el educativo. El sistema
educativo, alcanza hasta los 18 afios. El aspecto social
se tratara de cubtir con la Ley de promocion de la antono-
mia personal y atencion a personas en situacion de dependencia,
recientemente aprobada.
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— La evolucién de cada persona es completamente di-
ferente y dependera de cuatro factores: Las caracte-
risticas fisicas de la persona (gravedad de la deficiencia
fisica, intelectual o sensorial), las circunstancias emo-
cionales (trastornos de personalidad o de caracter),
los valores culturales y familiares y por ultimo los fac-
tores sociales.
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EJERCICIOS DE AUTOEVALUACION
PREGUNTAS DE SELECCION MULTIPLE

La paralisis cerebral:

Es una enfermedad que se puede curar.

Es una pardlisis del cerebro.

Es una lesion del cerebro de cardcter permanente.
Es la causa de nuna enfermedad.

Soluciones:

a. No es una enfermedad concreta sino una lesién en una
parte del cerebro.

b. El cerebro no esta paralizado, es una lesién que afecta
a algunas areas, las zonas no dafadas no tienen ningin
problema.

c. Se trata de una lesién permanente en el cerebro.

d. No es la causa de una enfermedad.

Las personas que tienen paralisis cerebral se carac-
terizan porque:

No pueden caminar.

No pueden hablar.

Tienen discapacidad intelectual.
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Pueden presentar distintos trastornos: de la movilidad, de la comu-

nicacion, cognitivos, visuales, efe.

Soluciones:

a. Pueden tener dificultades para caminar, pero no sélo
para caminat.

b. Pueden tener problemas para hablar, pero no sélo para
hablar.

c. Algunas personas con paralisis cerebral pueden tener
discapacidad intelectual pero son una minotfa.

d. Las personas con paralisis cerebral tienen distintos
trastornos, de la movilidad, de la comunicacion, cog-
nitivos, visuales, de la alimentacion, etc.

La causa de la paralisis cerebral tiene lugar en:
Un problema generado en el parto.

Un dasio gue se produce por un golpe en la cabeza del bebe.
Un problema generado antes del nacimiento.

Un problema generado antes, durante o después del nacimiento.

Soluciones:

a. Algunos casos se producen en el parto, pero son una
minortia.

b. Algunos casos se producen por un golpe en la cabeza
del bebé.

c. Algunos casos se trata de un problema surgido antes
del nacimiento.
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d. Efectivamente la causa de la paralisis cerebral puede
suceder en la etapa prenatal, la perinatal o la postnatal.
El tratamiento:

Es excclusivamente médico.

No existen tratamientos.

Han de ser integrales y permanentes.

Se deben proporcionar sinicamente en la infancia.

Soluciones:

a. Ademas de médico son necesatios otros muchos tra-
tamientos.

b. No existe curacion pero si existen tratamientos que
pueden paliar o prevenir muchas deficiencias.

c. En efecto los tratamientos han de ser integrales y pet-
manentes. En cada edad o fase, seran necesarios unos u
otros.

d. La infancia es el momento que el cerebro tiene mayor
plasticidad y los beneficios del tratamiento sera mayores.

Las asociaciones relacionadas con la paralisis cere-
bral:

Trabajan para la administracion.

Chidan de las personas con pardlisis cerebral.

No estin bien organizadas.

Tienen como fin la defensa de los derechos y de la dignidad de las
personas con pardlisis cerebral.

EZ
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Soluciones:

a. Son independientes de la administracion, pero colabo-
ran con ella y se mantienen fundamentalmente con re-
cursos publicos.

b. En algunas ocasiones las asociaciones crean recursos
y servicios pero no siempre.

c. En la actualidad existe una buena organizacién y ges-
tién de las asociaciones.

d. Este es su fin ultimo, defender los derechos y trabajar
para que la persona con paralisis cerebral vivan con dig-
nidad y respeto.
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PREGUNTAS VERDADERO / FALSO

Las personas con paralisis cerebral no comprenden
lo que oyen.
Es frecuente pensar que como tienen problemas
para hablar también lo tendran para comprender.
Salvo que tengan una discapacidad intelectual impoz-
tante, las personas con paralisis cerebral entienden
perfectamente lo que se les dice.

Las personas con paralisis cerebral son mas inteli-
gentes que la media.
En el otro extremo se sitia esa idea de que la persona
con paralisis cerebral es especialmente inteligente.
En realidad puede tener una inteligencia inferior,
igual o superior a la media, como cualquier otro ser
humano.

Para su escolarizacion, la persona con paralisis ce-
rebral requiere de unos tratamientos especificos que
solo se le pueden ofrecer en Centros de Educacion
Especial.
Salvo en situaciones de discapacidad intelectual, la
persona con paralisis cerebral puede seguir su pro-
ceso educativo en Centros ordinarios integrados con
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el resto de los alumnos, si bien debe contar con al-
gunas ayudas técnoldgicas y asistenciales.

Las personas con paralisis cerebral no pueden tra-
bajar.
Aunque las dificultades de las personas con paralisis
cerebral son mayores que las del resto para conseguir
un empleo, con una adecuada formacién, pueden
realizar un trabajo sin ningun problema.

Las personas con paralisis cerebral participan nor-
malmente en actividades de ocio y turismo.
Si éstas estan adaptadas, no tiene ningun problema
para realizar estas actividades.
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