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Nuestras experiencias con niños y
adultos con PCI 

Dirks T, Hadders-Algra M. The role of the family in intervention of
infants at high risk of cerebral palsy: a systematic review. Dev Med
Child Neurol 2011; 53 (Supl. 4): 62-67. 
Jeglinsky I, Autti-Rämö I, Brogren-Carlberg E. Two sides of the mirror:
parents' and service providers' view on the family-centredness of care
for children with cerebral palsy. Child Care Health Dev 2011; 38: 79-86.

La mayoría de los estudios basados en
intervenciones en PCI, destacan la necesidad

de incluir la experiencia de la familia
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Nuestras experiencias

Independencia limitada
Ayuda permanente 
Eventos estresantes
Consecuencias para la salud

La mayoría de los estudios basados en
intervenciones en PCI, destacan la necesidad
de incluir la experiencia de la familia para
poder describir las necesidades

-Dolor cervical
-Ansiedad
-Sintomatología depresiva



Whittingham, Wee,
Sanders et al. (2013), los
padres señalaron que el
saber manejar las
conductas de los niños era
de gran importancia, y
que tenían dificultades
para interpretar su
comportamiento.
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Nuestras experiencias



Guyard A, Fauconnier J,
Mermet MA, Cans C.
Impact sur les parents
de la paralysie cérébrale
chez l'enfant: revue de la
littérature. Arch Pediatr
2010; 18: 204-214.   
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Guyard et al.  muestran en un trabajo de revisión las
principales áreas que se ven afectadas: 

el tiempo
la situación laboral y profesional
las relaciones sociales
las relaciones familiares
la salud física y psicológica
 los recursos económicos
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Kit de Herramientas Para La Parálisis Cerebral: Del Diagnóstico a la Comprensión de CP Research Network



Nuestras experiencias

Rifton (fuente:  www.rifton.com)



Nuestras experiencias

www.complexneeds.org.uk



Nuestras experiencias

Fuente: Meet Tom - thinksmartbox.com

https://thinksmartbox.com/user-stories/meet-tom/


Fernández-Alcántara, García-Caro2, Berrocal-Castellano
et al. (2013): Experiencias y cambios en los padres de
niños con parálisis cerebral infantil: estudio cualitativo
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Desafíos

 Se requiere un tiempo hasta que los padres pueden adaptarse al
niño y a su particularidad.

Existen un gran número de ámbitos que ocupan y preocupan a
los padres de estos niños, especialmente cómo va a evolucionar
su hijo en el futuro. 

La incertidumbre y las esperanzas que mantienen los padres
también se reflejan en el peso que tienen los tratamientos y las
intervenciones.

Algunas conclusiones del estudio deAlgunas conclusiones del estudio deAlgunas conclusiones del estudio de
Fernández Alcántara :Fernández Alcántara :Fernández Alcántara :
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Desafíos

 
 Aparece el miedo a no estar haciendo lo suficiente, o a que su
hijo no evolucione más y mejor por culpa de una falta de
atención.

 En ocasiones los padres ponen un gran peso en los tratamientos,
quitándole importancia a los momentos de disfrute o juego con
su hijo.

Algunas conclusiones:Algunas conclusiones:Algunas conclusiones:
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Desafíos

 
Estar muy centrados en que el tiempo pueda ser utilizado como
rehabilitación, o como lugar donde ensayar y practicar lo
aprendido en la intervención con la fisioterapeuta. 

Pero...

Algunas conclusiones:Algunas conclusiones:Algunas conclusiones:
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Desafíos

Fuente: Kit de herramientas para la  parálisis cerebral
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Desafíos

 
¿Qué expresan los jóvenes o adultos con parálisis cerebral?

 Parkinson, Rice y Young muestran cómo para los adolescentes
con parálisis cerebral el ambiente en casa era el lugar idóneo
para descansar y disfrutar de actividades lúdicas.

Algunas conclusiones:Algunas conclusiones:Algunas conclusiones:
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Desafíos

Información
Comprensión

Ayuda psicológica
Ayudas económicas
Asistencia personal
No discriminación

 

¿Qué necesitamos?



Desafíos

¡Cuídate!

¿Qué dicen las familias con más
años de experiencia?
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Desafíos

Extreme Parenting Video Project
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Nuestras necesidades

Desde CanChild, los estudios llevaron a los padres a
dar los siguientes consejos:

Consejos para defender los derechos del hijo/a:
Ser asertivo pero educado; mantener la calma
Intentar no desanimarse
Perseverar. 

Consejos sobre la formación:
Formarse todo lo que sea posible sobre la
condición del hijo o familiar, porque
probablemente deba formar a otros sobre él o
ella.

https://canchild.ca/en/resources/23-if-i-knew-then-what-i-know-now-parents-reflections-on-raising-children-with-cerebral-palsy
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Nuestras necesidades

Consejos sobre los sistemas de apoyo
No intentar hacerlo todo solo. 
Implicar a la familia desde el principio (hermanos,
abuelos...)
Busca a otros padres de niños con parálisis
cerebral para que te orienten y apoyen
Ser un apoyo para otros.
Construir una red de apoyo lo más amplia posible.



Nuestras necesidades

Consejos sobre el bienestar
Cuidar de ti mismo
Mantenerse sano
Dedicar tiempo a la pareja y a la relación: trabajar
juntos 
Incorporar tiempo para atender las propias
necesidades
Aceptar las emociones y sentimientos: culpa, ira,
miedo, ansiedad... (¡son normales!)
Esforzarse por mantener una actitud positiva (al
menos una vez al día)
Si se nota el agotamiento, buscar el apoyo de la
familia, amigos o profesionales.



Nuestras necesidades

Recursos financieros
Son difíciles de encontrar, pero merece la pena
informarse y conseguir lo que se pueda. 

Trabajar codo con codo con los profesionales
Trabajar con los profesionales de la salud, los
educadores y otros puede resultar abrumador. 
Te llega mucha información nueva a la vez y puede
ser difícil ordenarla. Para sacar el máximo provecho
de estas relaciones, es importante:
Hacer preguntas y expresar lo que se necesita
Si no entendemos algo, pedir que lo expliquen



Nuestras necesidades

Observar todas las áreas más allá del funcionamiento
físico: aprendizaje, lectura, socialización... 
Por último, los padres sugirieron "seguir la propia
intuición", y apreciar la singularidad de su hijo. 



Aplicación a los SAAC

Falta de la (in)formación en CAA en general y en SAAC
en particular en todos los niveles
Dificultad en las valoraciones y en el modo de acceso
Falta de ayuda en la personalización del comunicador,
lo ves como una tarea ingente



Entender que había que hacer equipo (familia y no
solo una única persona, escuela, entorno más
cercano...).
Entender que no sólo tenía que poner el foco en mi
hijo como usuario, (lo que era capaz él de aprender por
su supuesta condición o diagnóstico), sino en los
interlocutores. 

Aplicación a los SAAC



Aplicación a los SAAC

Aceptar que hay que aprender a manejar la tecnología
y que hay que distribuir los roles.
Aceptar que los maestros pueden estar tan perdidos
como yo y verlos como aliados, no hacerles sentir mal
por su falta de competencias tecnológicas, pero
mantenerse firme en el uso del SAAC.



Integrar el diálogo con el usuario, el modelado, el uso
del comunicador a todas horas y fuera de casa.
Entender que no es una terapia más, que no funciona
con dos sesiones a la semana, comprender el
significado del "entorno natural", de integrar el
comunicador en la rutina, aunque al principio parezca
imposible.

Aplicación a los SAAC



Hacer oídos sordos de los que nos digan que no tiene
capacidad cognitiva para usarlo, sean quienes sean.
Aprender a manejar la ansiedad que provoca que no
lleven el ritmo que queremos.
No abandonar. Hay muchos momentos en los que
querremos abandonar, pero hay que ser perseverantes,
igual que lo somos con su alimentación.

Aplicación a los SAAC



Hacer ver al centro educativo o centro de día que el
uso del SAAC es una prioridad para nosotros.
No renunciar a la alfabetización.
Volver a pedir ayuda aunque se suponga que ya
deberíamos saber ciertas cosas. A veces necesitamos
que nos digan lo mismo muchas veces. 

Aplicación a los SAAC



Aplicación a los SAAC

REFLEXIONA
¿Cuáles crees tú que son

los requisitos para que un
proyecto de CAA para tu

hijo/a, hermano/a, familiar
resulte exitoso? Aplícalo a

tu caso personal. 


