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Habldndoles a otros sobre su nino y la pardlisis cerebral

Todos los padres de ninos con pardilisis cerebral (PC) se acuerdan del momento en el cual
conocieron el diagnosticado. Ya que haya sido poco tiempo después del nacimiento, o
en un momento mds tarde, ya que se les aplica el diagnosticado empieza una curva de
aprendizaje que dura toda la vida. Uno de los aspectos primeros y mas dificiles de esa
curva de aprendizaje es como hablarles a otros sobre la discapacidad de su nino.

Ya siendo padres de adultos jévenes (Dillard de 21 anos y William de 24 anos), jqueremos
compartirles las cosas que quisiéramos haber entendido mejor cuando nuestro ninos
estaban chicos!

Mantenlo simple. Los padres frecuentemente aprenden mucho sobre Ia PC mientras
estdn consultando con especialistas y determinando las opciones para la terapia. Pero
los cuidadores, conocidos y padres de otros ninos no necesitan informacion médica; esta
bien compartir lo bdsico directamente y objetivamente.

"La PC es causada por un daino cerebral; lo mds probable es que ocurrié durante el
nacimiento de William."

Y especialmente cuando les estdn respondiendo a ninos pequenos, denles la respuesta
usando términos que ellos puedan entender.

P:"5Que son esas cosas en sus oidose" R: "Son audifonos-le ayudan a sus oidos oir mejor,
como los lentes le ayudan a los ojos ver mejor"

P:"sPorque él no puede caminare 3Que son esas cosas en sus piernase” R: "Dillard nacié
muy temprano y estuvo muy enfermo, asi que necesita ayuda con su balance. La ortesis
le apoya las piernas para hacerlas mds fuerte.”

Si su nino puede comunicar directamente animelo a tomar las riendas en responder.

"Necesito ayuda con mi balance porgue una parte de mi cerebro se dand cuando naci.
Solamente tengo pardilisis cerebral.

Y de forma que a las preguntas se les responde de forma directa y pragmdatica, lo mejor
que otra gente va entender que la CP es una realidad de la parte de la vida de su nino -
un reto, no una fragedia.




Enfatice los positivo. Cuando las personas oyen las palabras "dano neurolégico™ o "dano
cerebral", tal vez asuman que la PC es progresiva, o que ponga la vida en riesgo. Es Util
decir primeramente que la PC no es una enfermedad progresiva como la ELA.

"Ya que ocurre el dano cerebral es todo - el dano no se empeora”

AyUdenle a la gente entender que el desarrollo humano es un proceso. Las
consecuencias de la PC tal vez aparezcan mas intensas ya que un nino crece mas alto o
pesa mas (p. ej. la espasticidad aparezca mds severa, el tono bajo en el fronco le cause
mds dificultad en sentarse derecho). Pero es un anhelo para nosotros, y para otros
también, decir que tan adaptable, de forma increible, es nuestro cerebro, y que muchos
ninos siguen aprendiendo habilidades hasta ser un adulto.

"Al pasar el tiempo, es probable que su cerebro se adaptara y encuentre formas de
seguir mejorando”

Use el lenguaje de forma persona-primero. Déjenle saber a otros como describir a su
nino, p. €j. "un nino con discapacidades” en lugar de "un nino discapacitado”. Es mds
que le correccidon politica. Usar el lenguaje de forma persona-primero refuerza que
nuestros ninos hacen todo lo que hacen otros ninos, nomas de forma Unica.

Reconozca como su nino es afectado especificamente. A veces las personas fratan de
comparar las capacidades de una persona con PC a otra; puedan asumir que un nino
con discapacidades motrices también tiene discapacidades intelectuales. Es Util decir
gue la PC se manifiesta de forma Unica en cada persona y detalle como funciona su
nino.

"La PC le afecta a cada persona de forma diferente. Para William, quiere decir que
todavia no estd caminando, y le ayuda a él si le haces preguntas simples de contestar si
ono."

"Ella tiene que trabajar duro para sentarse y usar su computadora, pero entiende todo lo
que dices."

La discapacidad no es igual que la enfermedad. Cuando su nino tiene un apariencia
diferente, la gente tal vez asuma que ella estd enferma o medicamente fragil. Sino es
asi, a la gente le da dlivio saber por seguro.




" Esta completamente sana - nomas necesita mdas tiempo para gatear y alcanzar esa
pelota."

Ofrezca formas de promover el progreso de su nino. Una pregunta que tal vez no quieran
preguntar es "Como debo establecer una conexion con este nino?" Recuérdeles a otros
que su nino es primeramente un nino y segundamente un nino con discapacidades.

"Tratelo como trataria a cualquier nino y animele a su hijo hacer lo mismo"

"Si no crees que ella puede, entonces no lo hard - porque tal vez no hagas las cosas que
le ayudan a alcanzar esa habilidad Asi que crea ella puede, y eso la va ayudar a
progresar.

Modele el comportamiento inclusivo. Sila gente habla de su nina en su presencia como
si no estuviera alli, necesitan que los eduques que no la excluyan. Enséneles como. Por
ejemplo, diremos que su hijo tiro un juguete, y el senor en la fienda a su lado empieza a
levantarlo. Puede demonstrar la independencia de su nino.

"O, William puede levantar eso solo. William, por favor levantelo. Por muchas gracias por
ofrecer ayudar."

Si su nino de verdad necesita ayuda para recoger el juguete, inclUyalo en la interaccion.
"O muchisimas gracias. William, por favor dale las gracias tu solo a este senor."

Recuerde: toda su comunicaciéon sobre la PC ayuda a crear un mundo mdés acogedor.
Por supuesto, tener un nino con PC es agotador y a veces frustrante para nuestros ninos, y
para nosotros; no siempre tenemos la energia para educar a ofra gente sobre la PC .
Pero es un esfuerzo digno de hacerse. Todos estamos trabajando para preparar nuestros
ninos para el mundo, pero también podemos ayudar con preparar el mundo para ellos.
En cualguier momento que compartimos el gozo que tenemos en nuestros Ninos y nuestro
orgullo en los logros adquiridos con mucho esfuerzo, estamos ayudando a crear el mundo
totalmente inclusivo en el que queremos que vivan nuestro hijos.
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