Intervencions per millorar els resultats funcionals en la paralisi cerebral

Apoderant els infants i les families

Guies pels terapeutes que treballen amb infants i joves amb paralisi cerebral

Quan treballem amb infants i joves amb paralisi cerebral, és important pel personal clinic establir una connexié
amb les families, considerar necessitats individuals i preferencies i apoderar a les families per tal que sentin que
tenen les habilitats i els coneixements necessaris per recolzar el seu fill/a.

CONNECTAR
a—

Construir una relacié de col-laboracio amb els infants i les families és la clau per
I'efectivitat de la intervencio. Les families coneixen el seu fill/a millor que ningua i haurien
de ser considerats experts en la seva cura.
. Escoltar, entendre les necessitats i preferéncies individuals de cada familia i construint
una relacio solida de col-laboracié facilita que les families tinguin més probabilitats de
- seguir les recomanacions cliniques, que condueixen a millors resultats per l'infant.

COMPARTIR CONEIXEMENT | EVIDENCIA

El personal de salut hauria de proporcionar proactivament als infants i a les families
evidéncia actualitzada i opcions terapeéeutiques per habilitar-los per prendre decisions
informades sobre quina intervencio és la que millor s'adapta al seu fill/a i a la familia.
Les intervencions terapéutiques que la recerca suggereix que no siguin adaptables pel
nen, en base a l'edat, habilitats o diagnostic haurien de ser desestimades, de la
mateixa manera que les intervencions on s’ha demostrat que son inefectives.

Les families amb nens petits poden estar interessades i agrair informacioé sobre desenvolupament i
aspectes de pronostic amb nens amb paralisi cerebral. Aquesta informacio hauria de ser transmesa amb
un llenguatge positiu que es focalitzi en la potenciacio i desenvolupament del nen.

La informacié pot ser aclaparadora per algunes families. Cal adaptar la quantitat d'informacié que
proporcionem d’acord amb el qué va millor per cada infant i familia.

APODERAR L'AUTO-PRACTICA

S’ha demostrat que practicar a casa és la manera més efectiva d’aconseguir un objectiu
qguan a les families se’ls proporciona coneixement, recursos i suport. El personal clinic hauria
d’assegurar-se que les families senten confianca per dur a terme la practica dels objectius
fora de I'entorn de terapia, caldra també ajudar a les families a accedir a altres serveis i
equipaments que puguin necessitar.

El personal de salut pot utilitzar un enfoc de “coaching” o “acompanyament” per apoderar
als nens i a les families perque sentin que poden afrontar nous reptes i intentar nous reptes,
sense la necessitat de dependre del personal clinic per recolzar el procés.

ADAPTAR-SE A LES NECESSITATS | PREFERENCIES INDIVIDUALS

La intervencié hauria de focalitzar-se en I'exercici practic directe de I'objectiu
del nen/a. Un pla de com i quan la practica es pot dur a terme hauria de fer-se
juntament amb el nen i la familia per assegurar que sigui factible i acceptable
pel nen/aila familia. La quantitat/o durada de I'exercici practic que es
necessita variara segons l'infant i la complexitat de I'objectiu.

Les intervencions haurien de ser agradables i motivadores per l'infant i
suficientment desafiants per a qué millori. Les intervencions que son
doloroses o angoixants haurien de ser modificades i s’haurien de considerar i
proposar alternatives.

Y,

: T £ ey b ) ".
il oo M Queensland (7)Reysl Chibrens SSof* i ons A A A chite
AUSTRALIA Cerebral Palsy SYDNEY o) Government Hospftal Foundation ';).\ Hospital Foundation
CREATE CHANGE ALLIANCE e W !, FUNDACIO

Translation to Catalan: Ortega, A; Domenech, G; Puigdevall, E; Varela, C & Biedermann, T; Fundacié Aspace Catalunya asl%_g&y?

Jackman, M., Sakzewski, L., Morgan, C., Boyd, R.N., Brennan, S.E., Langdon, K., Toovey, RAM., Greaves, S., Thorley, M. and Novak, I. (2021), Interventions to improve physical function for children and young
people with cerebral palsy: international clinical practice guideline. Dev Med Child Neurol. https://doi/10.1111/dmcn.15055



