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( OSMEDICOSNO
ABAN UN
MIHIJO; HUY AN

Unos 300 ninos al
afio con paralisis
cerebral recurren
ala Fundacion
Nipace para mejorar
su calidad de vida

CARLOTA CHIARRONI
cchiarroni@20minutos.es / @cchiarroni
Primero un pie, luego el otro.
Aesepasodecididolesiguen va-
rios minutos de caminata in-
cansable porlasala. Asier,de12
afios, lo hace solo, sin ayuda, y
esoquealosdos mesesde nacer
eldiagnosticodelos médicosle
desahuciaba de por vida.

«Se quedd en los brazos de su
padre debebéyestuvoen coma
dos semanas», recuerda Mayte,
su madre. Al susto inicial le si-
guid el miedo del peor de los
diagnosticos: paralisis cerebral,
untrastorno que afectaal movi-
miento, equilibrioy posturade-
bido aunalesién en el cerebro
que se produce durante su de-
sarrollo. «No daban un duro por
él. Piensas qué clase de vida le
espera. Nos dijeron que si salia
del coma estaria postrado en
la cama, con ceguera...».

Pues doce afios después, ni lo
uno nilo otro. El pequefio Asier
lleva mas de una década desa-
fiando con cada avance aque-
lla descorazonadoray doloro-
sasentenciamédica: nosoloca-
mina con autonomia, es que
estebilbaino de sonrisainmen-

sa no para quieto. Su caso, no
obstante, no es obra de ningtin
milagro, sino del trabajo, el es-
fuerzoylaconstanciadeunate-
rapia ala que se somete desde
hace ocho afiosen la Fundaciéon
Nipace, un centro en Guadala-
jara especializado en paralisis
cerebral y otros trastornos neu-
romotores por el que pasan
unos 300 nifios al afio de todos
los rincones de Espafia, de los
120.000 que los sufren.

Alli, entre paredes de vivos co-
lores, logopedasy fisioterapeu-
tas, la vida de todos ellos mejo-
ra, a pesar de que lalesiéon neu-
roldgica es irreversible y no se
puede curar. «Su padre pensaba
quenoserviria de nadadespués
de lo que nos habian dicho los
médicos, peroyo quise intentar-
lo», cuenta Mayte, de 44 afios,
que se vio obligada a dejar su
trabajo de comercial para cuidar
«lomejor posible» a su pequefio.
Asi que gracias a familiaresy a
una aportacion de una asocia-
cién de su pueblo, reunid los
mas de 3.000 euros que le ha-
cian falta para costear el trata-
miento intensivo de un mes, el
alojamiento en Guadalajarayel
traslado desde Bilbao.

Asier llegd con 4 afios encon-
vardo e incapaz de andar por
si mismo. Treinta dias después
salid de alli «con la postura co-
rregida» y dando sus primeros
pasos sin ayuda. «Su padre llo-
raba al verlo. El avance fue in-
creible». Desde entonces, no
hay afio que se ausente. Y como
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él, tantos otros nifios cuyos pa-
dreshacen esfuerzos de todo ti-
po para pagarlo: desde ventade
tapones a conciertosy carreras
benéficas, solicitud de exceden-
cias laborales... Muchos, inclu-
S0, pasan las vacaciones de ve-
rano en ese centro, uno de los
pocos en Espaifia que cuenta
con mdquinas como el Loko-
mat, el exoesqueleto, laequino-
terapia robotizada...
Eltratamientointensivode un
mesesfiel alaterapia NIE (neu-
rorrehabilitacion intensa es-
pecializada), que consiste en
trabajar los musculos que, debi-
do alalesién cerebral, se atro-
fian por la falta de movimiento.
«Buscamos un cansancio de la

«Nos dijeron que si

salia del coma estaria
postrado en lacama, con
ceguera. Piensas qué
clase de vida le espera»

MAYTE
Madre de Asier, de 44 afios
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musculatura que estd en desu-
soparaespabilarlay que se vuel-
vautil. No es magia, es trabajo.
Esunentrenamiento», asegura
NoraSanz, directora de Nipace.
«Se trabaja tres horas al dia du-
rante un mes en el que se esta-
blecen unos objetivos indivi-
dualizados y un protocolo de
trabajo. Después de ese mes, pe-
gan un impulso importante».

Asier, diagnosticado hace 12
arios de paralisis cerebral,
posajunto a sumadre,
Mayte, de 44 aiios. Jorce PARis

Para la mama4 de Asier, Nipa-
ce no solo le hace bien al nifio,
sino también a ella. «Estd en 5°
de Primaria con sus comparie-
ros de toda la vida, pero hace
mucho que noles sigue el ritmo.
Me duele ver cémo los otros ni-
fios no se acercan o cémo los
adultos apenas escuchan. Aqui
conoces a padres que estdn en
lamisma situacién. Sientes que
no estds sola. No es solo Asier».

Estoesasi porqueel centrotie-
nealma. Se tratade Ramoén Re-
bollo, otro padre al que el diag-
nostico de su hija Raquelilla, co-
moéllallamacon devocién, no
hizo mds que animarle abuscar
alternativas. «Nos dijeron que
habia un dafio cerebral por un
sufrimiento fetal al nacer y que
posiblemente no podria ir so-
la, no podria ver. Sales y no sa-
besadondeir...», recuerda. Re-
signarse, sin embargo, no iba
con él. Buscé por internet hasta
dar con una terapia en Polonia
novedosa —con alojamientoy
traslados superaba los 14.000
euros—, con maquinas con las
que Espafia ni soflaba por aquel
entonces... ylos avances fueron
inmediatos. Traer esos trajes se
convirtié en su principal ob-
jetivo. Y lo consiguid.

El 9 de mayo de 2007 abrid
una pequefla parte de lo que
hoy es Nipace. La inversién de
este alcarrefio, uno de los pro-
pietarios del drea de servicio
103, fue millonaria: solo la for-
macién de los fisioterapeutas
suponia 8.000 eurosy las ma-

El tratamiento NIE paso a paso

Terapia analitica

Durante 90 minutos, se trabaja el refortalecimiento de los
musculos através de la Poleoterapia, que consiste enla
repeticion analitica de ejercicios con peso. Esto es posible
graciasalas poleas que se enganchan al traje Spidersuit.

Terapiafuncional
Enlasegundafase, los fisioterapeutas ensefian la utilidad de los
ejercicios aprendidos. Esta pequefia zaragozana de 8 afios y
mirada penetrante, que llegd a Nipace hace afios, trabajade
formaincansable la postura escapular, y el control de la cabeza.
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Equinoterapiarobotizada
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Tiene forma desillade jinete (recrea un movimiento similar) y es
una de las maquinas,como el Lokomat o el exoesqueleto, que se
usan como complemento ala terapia. Trabaja la estabilidad del
troncoy el movimiento de la pelvis si esta muy bloqueada.

EL ALMA DE NIPACE

Por unabuenacausa
El presidente de Nipace,
Ramon Rebollo,y Nora
Sanz, directora,conocen
las dificultades de muchas
familias para poder cos-
tear el tratamiento, que no
cubrelaSeguridad Social.
Por eso, trabajanyaenel
proyecto que concederia
dosplazasal afio gratis.
«Nuestros nifios son nues-
trarazonde ser, explica.

quinas superaban con creces los
200.000. Pero con subvencio-
nes, ayudasy donaciones noso-
losali¢ adelante, sinoque haido
aumentando su plantillay los
pacientes. Hoy, su hija estudia
una FP y anda con ayuda de
muletas. «Tener una hija como
Raquel es un privilegio. Apren-
desaverlas cosasde otraforma.
Alos padresles digo que no ha-
gan caso del diagndstico. Con
trabajo y tesén se consiguen
muchas cosas. No hay que parar
de trabajar». Y es que contrala
parélisis, lo mejor es moverse.
No hay ‘no’ que valga en Nipa-
ce, centro que se ha converti-
doyaen laesperanza de las fa-
milias que en sudiaescucharon
como la vida de sus hijos no se-
ria vida, sino supervivencia. ®




