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L os nifios con deficiencias congénitas de

extremidades (nacidos sin una o varias

extremidades) se sienten distintos a sus
comparieros. Puede que se sientan tristes por

unas extremidades que nuncatuvierony se

pregunten: “ ¢Por gue me paso esto ami?’ o
“ ¢Por gué me resulta tan dificil hacer esto?’ I )

Ademés, es probable gue se lamenten por no | ’ / cﬂ#f i

tener cuatro extremidades “normales’. Los
nifios con amputaciones (se les amputd una o varias extremidades en lainfancia) pueden
experimentar |os mismos sentimientos y desear atrasar €l reloj paravolver a una época

anterior alaamputacion.
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L os nifios deben cambiar mucho fisica (cuerpo) y emocional mente (sentimientos)
para adaptarse a cambios corporales tan importantes como estos. A menudo, los
cambios fisicos dependen de donde y a qué nivel esté la amputacion. Los cambios
emocional es pueden variar de un nifio aotro y no siempre estan relacionados con
la magnitud de la amputacion. He visto a nifios perder todala piernay adaptarse

mucho mas rapi damente gque otros que han perdido parte de sus pies.

L os nifios suelen culpar a suspadres

Como padres, ustedes tendran que tomar muchas decisiones con respecto ala
cirugia, larehabilitacién, la prétesis, los hobbies, |as actividades atléticas, |1a
educacion fisicay los campamentos de verano de su hijo. Puede estar seguro de

algo: su hijo cas siempre le criticaray echarala culpa.

Por lo general, los nifios con dismetria (diferencia de longitud de alguna
extremidad) se pelean con sus padres por temas relacionados con €l uso dela
protesisy las actividades que realizan con ella. Habrd momentos en los que le
digan que usted es demasiado duro con ellos. De hecho, muchos nifios dicen que
sus padres son més duros con ellos que con sus hermanos o hermanas. Ahoraya
de adultos, muchos de estos nifios se alegran de que sus padres les impusieran

retos. Se lamentan mas de lo que sus padres NO les permitieron hacer, como por
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giemplo: “ ¢Por qué mis padres no me dgjaron ir alas clases de educacion fisica?’

0 “¢Por qué no me degjaron jugar al futbol ?”

L os padres tratan de proteger a sus hijos del fracaso, las bromasy otro tipo de
enfrentamientos. Sin embargo, protegerlos demasiado puede hacer que estén
menos capacitados cuando sean adultos. Un padre sensato dir& “Te quieroy
tienes que intentarlo”. Si, puede ser muy dificil paralos padres mantener este
sentido del equilibrio. Recuerdo algo que dijo San Francisco de Sales: “No

pierdas tu paz interior por nada, ain si todo tu mundo parece venirse abgjo”.

Cuando empiezan los nifiosa usar protesis

L os padres desean saber cuando deberian empezar sus hijos a usar prétesis. No
existe una respuesta correcta pero, a continuacion, le presentamos algunas pautas

gue se aplican con frecuencia:

« Normalmente, no se proporcionan proétesis alos bebés. Las protesis
deben cumplir objetivos funcionales como sentarse bien, alcanzar y agarrar
cosas, gatear, pararse y caminar. Los bebés son demasiado pequefios para
lograr dichos objetivos. Usar protesis a una edad demasiado temprana

Impide que | os nifos pequefios toquen y experimenten sensaciones en €l

mMuAon.
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« Losnifios suelen estar preparados para usar protesis de extremidad
inferior cuando dejan de gatear y empiezan a caminar. Eso ocurre entre
los nuevey dieciséis meses de edad. L os profesionales no se ponen de
acuerdo en si los nifios deben usar protesis de extremidad inferior cuando
gatean y empiezan a conocer el mundo que les rodea.

« Losnifios suelen estar preparados para usar protesis de extremidad
superior cuando empiezan a sentarsey a usar ambas manos. Esto
sucede entre los tres y siete meses de edad. La primera protesis del nifio

puede ayudarle a gatear, empujar y jalar para poder sentarse o pararse.

e Losnifios estan preparados para usar protesisfuncionalesde
extremidad superior (con partes moviles) cuando tienen entreunoy
dos afios de edad. Esta es |a etapa en la que los nifios comienzan a realizar
actividades mas complejas, como agarrar y manipular pequefios objetos,
como crayolas, y pasarse objetos de una mano a otra. En esta etapa, |os
nifios pueden aprender a usar los musculos para abrir y cerrar los
dispositivos terminales (situados en el extremo de la protesis). Siempre me

impresiona ver como |os nifios aprenden tan bien estas habilidades.
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L os més pequeiios

Padres, no se sorprendan si su hijo no quiere usar proétesis. Con frecuencia, los
nifios toman esta decison porque las prétesis pueden causarles dolor o
incomodidad. Muchos nifios también desean experimentar sensaciones en la piel
y no les gusta que las protesis se o impidan. He visto muchos nifios sin brazos

gue prefieren usar los pies, en lugar de las prétesis, para mover objetos.

L os adolescentes

Los adolescentes que han perdido alguna extremidad tienen los mismos
problemas de “madurez” que el resto, y algunos mas. La pérdida de una
extremidad puede hacer mas dificil esta etapa ya que los adolescentes no quieren
ser diferentes a sus amigos. Pueden intentar ocultar su dismetria. Por g emplo, los
adolescentes sin extremidad inferior quizés no quieran nadar o redizar
actividades que expongan sus piernas. Mas dificil les resulta ocultar la falta de
una extremidad superior porque sus manos son muy faciles de ver. Los
adolescentes tienden a ocultar menos la ausencia de extremidades una vez que

sienten que son del agrado de sus amigos.

Casl todos | os adol escentes se pelean con sus padres. Cuando tienen alguna

dismetria, pueden pelearse por el uso de la prétesis. Algunas veces, sellegaal
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punto en que los adolescentes se niegan a usar la prétesis. Conozco a padres que
insisten en que sus hijos usen la prétesis todo e tiempo, incluso en su habitacién,
en lanoche. Y o creo que eso no es recomendable y sélo da alos adolescentes mas

razones pararebelarse.

Hoy en dia, muchos adolescentes se sienten menos incémodos con su dismetria.
Esto se debe, en parte, a que puede ser “muy padre’ tener una protesis de alta
tecnologia. También, porque ahora vemos actores con dismetria en television y en

las pelicul as.

L osjOvenes adultos

L os adolescentes se convierten en jovenes adultos
entre los dieciocho y veintitn afios de edad. Como
adultos, se “gradian” del sistemade salud infantil y

ahora deben hacer més cosas por si mismos. Esto

puede causar problemas cuando empiezan adarse

cuenta... “Oye, ahorame las tengo que arreglar solo”.

L os jévenes adultos pueden descubrir, ademas, que hay pocos profesionales de la
salud que sepan cOmo tratar sus necesidades especiales. Algunas veces, se sienten

frustrados y quieren rendirse. Desde luego, no resulta aconsgjable. Muchos
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jovenes estan de acuerdo en que merece la pena hacer un esfuerzo adiciona y
buscar profesionales de la salud que les ayuden a acceder a sistema de salud

adulto.

Todos los nifios son increibles

Los nifios que han perdido extremidades son algunas de las personas mas
increibles que he conocido en mi vida. Siempre me impresiona comprobar su
nivel de confianza y de éxito. Experimentar cambios fisicos y emocionales
necesarios parece sacar |0 mejor de los nifios. Como escribié Albert Camus. “En
lo profundo del invierno, finalmente aprendi que dentro de mi existe un verano

invencible”.
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