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PROLOGO

“Todo lo que aprendi gracias a mi hijo y su hemiparesia”.

Me llamo Kristina y el 04/06/2018 fui mama de Yago, un bebé que nacio por
cesarea programada (venia de pie y no me dieron otra opcion). Peso
3,400kg, semana 38+6 y todo en los estandares considerados normales y
sanos. A los pocos dias nos fuimos para casa como cualquier familia, con un
bebé que lloraba muuuuchoooo y dormia muy poco, junto con los miedos
tipicos de padres primerizos agotados y desbordados. Los siguientes meses,
todo se desarrollé “normalmente”. Yago seguia en su rol de bebé de alta
demanda. Solo se dormia en movimiento y brazos/mochila y su nivel de
llanto era siempre de alerta maxima, pero todo se achacaba al “te tocé un
nifio dificil”.

Poco antes de los 6 meses, cuando ya empezaba a jugar con gimnasios y
juguetes moéviles, me empecé a dar cuenta que la mano derecha, casi
siempre, la tenia en puiito y muy apretada. Lo comenté con su pediatra,
pero no le dio mayor importancia, diciendo que “el desarrollo motor nunca
iba parejo”, frase que segui escuchando en posteriores revisiones.

Aun asi, decidimos llevarle a un centro de fisioterapia que trabajaban con
agua para bebés, percibia que mi hijo siempre estaba en alerta y “tenso” por
lo que seguro le iria bien, para relajarse. Ahora, a modo de vista atras, estoy
convencida que esos primeros meses de fisioterapia, sin saber su condicién
real, ayudaron muchisimo a su actual estado fisico y evolucién.

Siguid creciendo con un marcado cardcter inquieto, siempre en movimiento
y en la linea llamada de “alta demanda”. Cada vez era mas evidente que
utilizaba el juego de la mufieca con el pufio cerrado en vez de abrir la mano,
como si su cuerpo no supiese que tenia la manita iY claro que no lo sabial
Pero en ese entonces yo jamas habia oido hablar de hemiparesia ni nada
parecido, por lo que pensaba eran paranoias mias. Empezd a desplazarse e
intentar caminar y ahora si o si “le pasaba algo”: dejaba atras/arrastraba
todo el lado derecho.

En diciembre de 2019, con 18 meses, CONSEGUIMOS que su pediatra
privado, hiciese un primer diagndstico de “posible hemiparesia derecha” e
iniciase tramites para derivarnos a neuropediatria del hospital publico de
Cabuefies en Gijon (Asturias).
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III

En enero de 2020 obtuvimos de manera “oficial” el diagndstico de
neuropediatria: “posible hemiparesia derecha” a la espera de prueba de
imagen (Resonancia craneal), dejandonos en lista de espera preferente para
la misma.

En febrero de 2020 comenzamos en atencidon temprana (AT), servicio publico
del principado de Asturias, que, si bien no hay mucha lista de espera, su
calidad, nivel y eficacia seria otro tema por tratar.

Aqui he de hacer un inciso, ya que nuestra historia tiene el handicap afiadido
de haber sufrido claramente dafios colaterales por la pandemia de Covid19,
ya que cuando la lenta maquinaria de la sanidad publica se ponia en
funcionamiento para Yago, llega en marzo 2020 el confinamiento, con todo
el caos y paralizacién de los servicios sanitarios, que todos conocemos.

En este momento es cuando yo, por mi cuenta, empiezo la investigacion
sobre ¢Qué es lo que tiene mi hijo? ¢Coémo puedo ayudarle? Etc. En esta
labor es cuando conozco Hemiweb, el grupo de Facebook “Hemiparesia
Infantil”, y sobre todo el blog “Criando 24/7” y a mi querida Geraldine, que
con su gran labor de divulgacion siempre ha sido, en mi caso, el faro que me
ha guiado.

Pasa todo el 2020, seguimos esperando por esa prueba de imagen que
confirmase diagndstico, pero que, en su hospital de cabecera, parecian no
darle importancia, porque siempre decian que habia retraso. Desde aqui
aprovecho para decir que el problema no fue la lista de espera, sino el
cambio cada 6 meses de neuropediatra y la falta de profesionalidad e
implicacidon de estos, ya que ninguno se interesé lo suficiente para EXIGIR
una prueba necesaria en un diagndstico tan importante y con el agravante
de ser para un nifio de 2 anos.

Mientras tanto, decidimos implicarnos al 200% en la terapia/juego de
nuestro nifio. Eso, unido a una crianza respetuosa, consciente y estilo
Montessori, ayudd a crear una atmdsfera de autonomia y juego libre que,
segun nos han confirmado varios profesionales, fue y sigue siendo un acierto
para su desarrollo.

En este punto empecé a guiarme por mi instinto sobre lo mejor para mi
peque, apoyandome en la informacion de mis referentes, salir a jugar al aire
libre, a la arena (tenemos el privilegio de tener playa en nuestra ciudad)
junto con el plus de convertir nuestro hogar en un gimnasio/parque de
juegos (Tridangulo pikler, bicis de equilibrio, tabla curva, rampas, etc.) para
apoyar y reforzar su musculatura, siempre teniendo presente la integracion
del lado afectado. Esa fue nuestra terapia principal ese tiempo, junto con
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una sesion de 45 minutos a la semana de AT (publico), piscina vy
musicoterapia (privado).

En abril de 2021, hartos y enfadados de seguir sin noticias para la esperada
prueba, nos vamos a Madrid, por el sistema sanitario privado, al Hospital San
Rafael. Alli conocemos a la neuropediatra Lara Babin y, por fin, un
profesional se interesa en firme por mi hijo y por nosotros. Pididé varias
pruebas que seguian pendientes de realizar, ademads de la famosa, esperada
y necesaria resonancia, por lo que destaco su labor guia de manera cercana,
explicando el alcance de todo de manera objetiva y con implicacién a futuro.

Diagndstico: Hemiparesia derecha espastico-distonica por lesion malacica
con gliosis periférica afectando al nucleo caudado, secuela de isquemia
previa.

Resumen: lesion cerebral por ictus perinatal B Conclusidn: no se sabe, en qué
momento exacto sucedid, ni porqué.

Estaba feliz, porque, aunque las noticias eran “mas graves” de lo esperado,
por la propia evolucion fisica de Yago, por fin, con 2 afios y medio, teniamos
informacién y diagndstico CLARO, dentro de las propias sombras de esta
condicién, para poder actuar y seguir en una linea de trabajo con un
profesional con el que te sientes acompafiado y seguro.

Al mismo tiempo de todo este periplo para la consecuciéon del diagndstico,
nos tocd vivir otra pesadilla en el tema administrativo para tramitacion de su
discapacidad, Ley de Dependencia etc. Como este tema daria para paginas y
paginas de indignacion, solo resumiré que, a dia de hoy 15 de febrero de
2022, seguimos sin haberlo conseguido y estamos a la espera de la
resolucién de la ultima via judicial que nos queda, el tribunal superior de
justicia del principado de Asturias. Aqui tengo que agradecer a mi abogada
Belén Canosa Ferrio, que es la que lidera esta “lucha” injusta contra la
administracion, donde solo se consigue el desgaste de energia a todos los
niveles, incluido el econédmico, por no existir una regulacién clara, unitaria e
inclusiva, que AYUDE a las familias en estas situaciones de carga extra.

Lo que quiero, al igual que el resto de las familias con peques diagnosticados
de ictus en la infancia, es dotar a mi hijo de TODOS los recursos necesarios
durante los primeros afios de su vida para poder conseguir que sea un adulto
independiente y auténomo.

Por lo tanto, un diagndstico precoz, atencion de profesionales formados, una
ATENCION TEMPRANA de CALIDAD, eficaz y que no expulse a los infantes
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con condiciones crdnicas a los 3 o 6 afos, es clave para mejorar el prondstico
de nuestros hijos. En nuestro caso, la Consejeria de derechos sociales y
bienestar del Principado de Asturias, le ha dado “el alta” a mi hijo al cumplir
los 3 afios sin considerar que mi nifo tiene una hemiparesia derecha para
SIEMPRE, que le obliga a tener terapia de POR VIDA, terapias que por
supuesto subsanamos por via privada.

Solo afiadir para terminar, que en este camino con mas piedras que en una
crianza convencional, sugiero a las familias, madres y padres que se rodeen
de profesionales y grupos de apoyo, para poder seguir manteniéndonos
serenos, fuertes y equilibrados para nuestros peques, porque desde aqui os
digo que nuestros hijos son FUERTES y RESILIENTES de manera innata.

Dejemos que ellos nos inspiren y fluyamos juntos, como ese viralizado vy
verdadero hashtag #DiagnosticoNoesDestino. No dejemos que nos limiten y
no olvidemos que son infantes a los que hay que dejar SER en toda su
esencia, para que crezcan y evolucionen entre terapias y juego, no solo en su
condicion, sino también como seres humanos.

Testimonio Real de Kristina Rodriguez Arias

IG: @belafresh
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CAPITULO 1:

ICTUS PEDIATRICO.
UN VIAJE BREVE POR EL CEREBRO

Pedro Castro de Castro - Neurélogo pediatrico.
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DEFINICION

Las enfermedades cerebrovasculares (ECV) son todas aquellas patologias del
encéfalo secundarias a una afectacion vascular. Su manifestacidon aguda se
conoce con el término accidente cerebrovascular o ictus. “Ictus” significa
“golpe” en latin, ya que suelen aparecer de una manera brusca y rapida. Esta
ultima palabra es quizas la que mas capta el significado de la palabra inglesa
stroke y la que a mi mas me gusta usar ya que une la naturaleza
cerebrovascular con el caracter agudo del episodio.

Clasificacion por el tipo de ictus

Hay 2 formas principales por las que se puede producir un ictus en la
infancia: Ictus isquémico e ictus hemorragico.

ACV HEMORRAGICO ACV ISQUEMICO

e —— |
|

Hemorragia en Obstruccién en
un area cerebral una arteria del cerebro
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El ictus isquémico a su vez puede subdividirse en ictus arterial isquémico y
trombosis de senos venosos:

e Ictus arterial isquémico (lAl): es aquel en que aparece un déficit
neuroldgico focal de comienzo agudo con evidencia en |la
neuroimagen de un infarto cerebral compatible con una obstruccion
en un territorio arterial. Cuando el déficit neuroldgico focal se
resuelve antes de las 24 horas y no hay alteraciones
neurorradiolégicas se denomina accidente (o ataque) isquémico
transitorio (AIT).

e Trombosis de senos venosos (TSV): se define cuando aparecen de
forma aguda sintomas generales o neuroldgicos focales producidos
por una oclusién por un trombo en uno de los senos venosos o del
sistema venoso superficial o profundo del encéfalo.

e Ictus hemorragico (IH): se define como el comienzo agudo de
sintomas neurolégicos focales que duran mdas de 24 horas con
evidencia en la neuroimagen de una hemorragia intracraneal. No se
consideran ictus hemorragicos aquellas hemorragias intracraneales
secundarias a traumatismo craneal ni las hemorragias ocurridas en el
seno de un ictus isquémico.

Clasificacion por la edad
En los ictus infantiles hay que diferenciar dos grandes grupos:

1. Ictus arterial neonatal o perinatal: cuando el ictus se produce entre la
semana 20 de gestacion y los 28 dias de vida postnatal.
2. Ictus postnatal: cuando se produce después de esa edad.

Hay otro tipo de ictus que es relativamente frecuente en la infancia:

3. Ictus isquémico presumiblemente perinatal (PPERI): es aquel que se
diagnostica en infantes mayores de 28 dias de vida, fundamentalmente
entre los 4 y 6 meses, cuando los infantes empiezan a ir a coger los
objetos, y los padres notan que mueve peor uno de los brazos y coge peor
los objetos con esa mano. Al hacerse el estudio neurorradiolégico, se
observa un infarto cerebral. Evidentemente no se sabe cuando se produjo
el infarto, aunque se piensa que fue antes de nacer o durante el primer
mes de vida.
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Incidencia

En adultos la incidencia del ictus oscila entre 150-200 casos por 100.000
habitantes al afio. En los infantes la incidencia del ictus infantil oscila entre
1,8 y 13 casos por 100.000 infantes al afio segun distintas series. (Estas
diferencias se deben a las distintas muestras de poblacion estudiadas, a
diferencias metodoldgicas, a la definicién de casos, a los rangos de edad de
la poblacién, a la regidon geografica, la etnia de la poblacion y al periodo de
tiempo estudiado).

El periodo pediatrico durante el cual la incidencia de ictus es mayor es el
periodo neonatal. La incidencia obtenida en esta franja de edad oscila entre
17 y 63 casos por 100.000 infantes (aproximadamente un caso por cada
1500-5000 recién nacidos vivos).

Relacion entre ictus isquémicos e ictus hemorragicos

En adultos, el 75% de los ictus son isquémicos y el 25% son hemorragicos. En
el periodo neonatal la relacidon es bastante similar: los ictus isquémicos
constituyen aproximadamente el 70% de los casos, y los hemorragicos el
30%. Sin embargo, en el periodo postnatal, la proporcién de ictus
hemorragico aumenta llegando a ser casi el 50% de los ictus.

Importancia y secuelas

o Mortalidad: es una de las 10 principales causas de muerte en el
infante. El 70% de ellos se debe a un ictus hemorragico.

o Recurrencia: se ha estudiado sobre todo en los casos de ictus arterial
isquémico. Oscila entre el 1% en los casos de ictus neonatal y el 19-
37% % tras ictus postnatal. Algunos de estos casos son infartos
silentes.

o Secuelas: aunque la idea general es que los infantes se recuperan
mejor que los adultos dada su mayor plasticidad, se ha observado
qgue entre el 50 y 85% de los casos de ictus isquémico y entre el 33 y
50% de los ictus hemorragicos que sobreviven tienen secuelas. Dichas
secuelas pueden ser motoras (fundamentalmente hemiparesia o
hemidistonia), epilepsia, alteraciones del campo visual, del lenguaje,
sobre todo fonologia y sintaxis, y del nivel cognitivo. Y hay que tener
en cuenta que estas secuelas se producen en infantes con una
esperanza de vida mucho mas larga que los adultos mayores, por lo
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cual el gasto que supone para la familia y para el estado es mucho
mayor.

A continuacidn, vamos a hablar de cada uno de los tipos de ictus que hemos
nombrado:

Ictus arterial isquémico (lAl)
Causas

Las causas en infantes son bastante diferentes de las causas que originan un
ictus en adultos. Las mas frecuentes son las relacionadas con lesiones de
vasos sanguineos (vasculopatias) o los originados en infantes que tienen
enfermedades cardiacas.

Hay otras entidades que favorecen la aparicion de ictus como son la
diseccién de la pared de un vaso sanguineo cervical o intracraneal
(formacién de un trombo entre dos de las capas de la pared de un vaso
sanguineo), enfermedad o sindrome de Moyamoya (entidad muy rara
consistente en la estrechez u oclusion de la arteria carétida interna o de uno
de los segmentos proximales de la arteria cerebral anterior y media de forma
muy lenta. Lo que da lugar a la formacién de una red colateral de vasos para
suplir la zona estrechada). También son frecuentes en infantes con
drepanocitosis. Por ultimo, hay factores protrombédticos sanguineos
(trombofilicos) que, aunque por si solos no determinan la aparicién de un
ictus, sin embargo, son factores que favorecen la aparicién de un ictus en un
infante afecto con una de las patologias descritas.

En los neonatos, aparte de factores neonatales, influyen factores maternos,
fetales y del propio embarazo, teniendo en cuenta que el embarazo en si es
ya un factor protrombético.

Clinica

La forma de presentacién del ictus arterial isquémico puede variar segun la
edad del paciente:

En los infantes mayores suelen cursar con déficit neuroldgico focal, sobre
todo motor con paresia de un miembro o un hemicuerpo, al igual que en los
adultos, mientras que en los infantes menores de un afo es mas inespecifica
siendo frecuente que debuten con crisis epilépticas o disminucion del nivel
de conciencia.

La clinica, ademads, depende del territorio vascular afectado. Asi cuando se
afecta la circulacién anterior (70-90% de los casos) los pacientes suelen
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presentar hemiparesia con o sin afasia, mientras que la afectacién de la
circulacién posterior produce sintomatologia por afectacion de los vasos que
irrigan el tronco cerebral o el cerebelo habitualmente asociado a un déficit
motor.

Diagnostico diferencial

El problema fundamental para diagnosticar a un infante de ictus es que hay
muchas entidades que pueden dar una clinica similar, y ademas son mas
frecuentes. Entre estas entidades estan ciertos tipos de migrafia, algunos
tipos de crisis epilépticas que dejan una hemiparesia posterior transitoria,
tumores e infecciones cerebrales, intoxicaciones, etc. Asi, solo un 20 % de los
cuadros neuroldgicos agudos (los llamados brain attacks) que pueden
suceder en un infante se deben a un ictus, frente al 75% en un adulto.

Confirmacion diagndstica radioldgica

Normalmente el diagnostico de ictus en un adulto se realiza por la clinica,
pero siempre hay que realizar un TAC (Tomografia Axial Computerizada)
cerebral de urgencias, técnica que es asequible y que todos los hospitales de
urgencias tienen. Si el enfermo tiene una imagen de infarto ya esta hecho el
diagnéstico, pero si no la hay, al enfermo se le maneja como si tuviera un
ictus isquémico arterial. Se sabe que el TAC en las primeras horas puede ser
normal, aunque el enfermo tenga un infarto, dado que es la causa mas
frecuente si la clinica es sugestiva.

En cambio, en los infantes, dado que solo el 20% de los casos sugerentes de
ictus lo son, hace falta una confirmacién diagndstica. La técnica ideal es la
resonancia magnética (RM) cerebral. Hay una secuencia, llamada de
difusién, que permite hacer el diagndstico casi inmediatamente después de
empezar la sintomatologia. Y en el mismo examen, en las secuencias de
angiografia muchas veces puede verse el lugar de la oclusion. El problema
para realizar esta técnica es que no esta disponible en la gran mayoria de los
hospitales en Espaiia durante las 24 horas del dia y que requiere ademas la
presencia de un anestesista para sedar a los infantes que no colaboren en la
prueba.

Una técnica alternativa que si esta en la gran mayoria de los hospitales es un
TAC con angioTAC, para poder ver los vasos. El problema fundamental es
qgue radia, pero es la Unica alternativa si no hay posibilidad de realizar RM
cerebral.
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Tratamiento

Lo primero que hay que intentar hacer es eliminar el coagulo y restablecer la
circulacion de la arteria afectada, y eso hay que hacerlo lo antes posible.

La razén es la siguiente: cuando se produce un infarto cerebral en unos
minutos las células que son irrigadas por el vaso afectado mueren (zona del
core de la lesion). Eso es irreversible. Pero a partir de ahi se produce una
progresion de la lesidon por una cascada metabdlica daiina que hace que, si
no se restablece la circulacién sanguinea pronto, las células de alrededor de
la lesién (que forman la zona denominada de penumbra) moriran también
en las horas siguientes.
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Penumbra. Flujo disminuido en menor grado (<10-50ml / 100gr/sg).
Las células de esta zona se mantienen viables inicialmente.

Core. Flujo sanguineo cerebral por debajo de lo tolerable (<10ml / 100gr/sg).
Daro neuronal precoz

BRAIN INJURY
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Caspase activation
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Titomanlio L, Zanin A, Sachs P, Khaled J, EImaleh M, Blanc R, et al.
Pediatric ischemic stroke: acute management and areas of research. J Pediatr. 2013;162(2):227-35.e1.
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Por lo tanto, lo primero que hay que intentar es el restablecimiento del flujo
sanguineo cerebral u realizarlo lo antes posible para evitar que la cascada
metabdlica actue de forma significativa. Por eso se acuiid la frase: “El tiempo
es cerebro”. En la actualidad esto se puede hacer por dos procedimientos. El
primero es la llamada fibrindlisis que consiste en la administracion por via
intravenosa de un anticoagulante llamado alteplasa. El segundo es la
trombectomia, que consiste en hacer llegar un catéter al vaso sanguineo
afectado para eliminar el trombo.

El problema es que estas técnicas hay que realizarlas en un tiempo
determinado desde que comienzan los sintomas, establecido en 4,5 horas y
en 6 horas para la trombectomia excepto en algunos casos en los que se
amplia este margen. La razén es que después de estos plazos el riesgo de
complicaciones fundamentalmente hemorragia es alto.

Ill

Para poder actuar en estos tiempos se cred el “cédigo ictus”, en donde
basicamente el enfermo sospechoso de tener un ictus tiene prioridad para el
traslado a un hospital de referencia y dentro de él para la realizaciéon de TAC
o RM si es posible, para hacer el diagndstico e iniciar un tratamiento de
fibrindlisis y/o trombectomia si cumple una serie de condiciones, entre
otros, estar dentro de los tiempos referidos.

El problema es que, hasta hace poco, estos tratamientos de trombectomia y
fibrindlisis no se aplicaban a los infantes porque no habia estudios realizados
en esta franja de edad que demostrasen su eficacia. Sin embargo, se
empezaron a publicar numerosos casos de infantes (pero no de series) a los
gue se habia aplicado este tratamiento con gran mejoria clinica. Por eso, en
la actualidad si se emplean en los infantes mayores de dos afios (en los
menores la trombectomia es mas dificil porque los vasos son muy pequefios)
y la fibrindlisis no se ha utilizado.

De igual modo, el cddigo ictus no se aplicaba a los menores de 18 afios. Pero
en 2016 presentamos en la comunidad de Madrid una proposicion no de ley,
que fue aprobada por todos los grupos politicos, y a consecuencia de ello se
cred una comision para la implantacion del cddigo de ictus infantil
conjuntamente con el cddigo de ictus del adulto que funciona desde hace
unos cinco afios en la comunidad de Madrid, y posteriormente se ha
implantado en muchas otras comunidades auténomas de Espafia.

Ademas de estos tratamientos, hay que implantar otras medidas destinadas
a esclarecer el origen del ictus y poner tratamiento segin sea la causa.
También para evitar que se repita mediante antiagregantes
(fundamentalmente aspirina) o anticoagulantes. Ademas, hay que realizar lo
antes posible un tratamiento de rehabilitacion.

26



En los recién nacidos como no es frecuente que recidiven no se administra
tratamientos especificos a menos que la causa lo exija (como por ejemplo si
el origen del ictus es cardiaco, en cuyo caso se suelen administrar
anticoagulantes).

Trombosis de senos venosos (TSV):
Causas
Las causas de las TSV en los infantes son fundamentalmente infecciosas,
sobre todo las del oido y/o regidon mastoidea. Otros factores importantes son

la deshidratacidon, la anemia, las enfermedades autoinmunes, cardiopatias
congénitas, tumores, procesos hematoldgicos y traumatismos.

Los factores trombofilicos, al igual que ocurren en los IAl, parecen ser
factores favorecedores de apariciéon una TSV, pero su papel exacto en la
actualidad no estd bien esclarecido.

Clinica

La clinica es el resultado del aumento de la presidn intracraneal manifestada
por cefaleas, nduseas, vomitos, y de la localizacion de la lesion, siendo
frecuentes las crisis epilépticas, alteracion del estado mental y déficits
focales como hemiparesia, ataxia, etc.

Diagnostico y tratamiento
El diagnostico se realiza por TAC y mejor mediante una RM cerebral.

El tratamiento, en general, se basa en la administracién de anticoagulantes y
medidas para disminuir la hipertension intracraneal a cualquier edad.
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Ictus hemorragico (IH):
Causas

1) Alteraciones de la estructura de los vasos sanguineos cerebrales: pueden
ser malformaciones de los vasos sanguineos cerebrales (malformaciones
arteriovenosas o MAV), malformaciones cavernomatosas (malformacion
vascular bien circunscrita, compuesta porque la pared mds interna de un
vaso sanguineo o endotelio es gruesa, de forma sinusoidal, con lo que
adquiere un aspecto de mora) y aneurismas cerebrales (dilataciones de la
pared de un vaso sanguineo).

2) Tumores cerebrales, diseccion arterial y enfermedad de Moyamoya: en
estas entidades, mencionadas en el apartado del IAl, también se puedan
producir con cierta facilidad hemorragias intracraneales.

3) Causas médicas: las mas frecuentes son la drepanocitosis, coagulopatias
(hemofilia, déficit de vitamina K, trombopenia, tratamientos
anticoagulantes) y leucemias.

Clinica

Los sintomas son los secundarios a un aumento de la presién brusca dentro
del crdneo que se manifiesta con cefaleas, vomitos vy, si es importante,
alteracion del nivel de conciencia.

Dependiendo de la localizacién pueden aparecer sintomas y signos focales
(hemiplejia, alteracion de la sensibilidad en un hemicuerpo, crisis epilépticas,
sindrome cerebeloso con inestabilidad al andar y alteraciones de la vision). A
veces la sintomatologia es de comienzo subagudo, lo cual dificulta y retrasa
el diagndstico.

Diagnostico

Inicialmente se debe hacer un TAC craneal, que, aunque radia, es muy util
para el diagnéstico rapido de la hemorragia y es facil de obtener.
Posteriormente es importante hacer una RM y angioRM con fases arterial y
venosa que identifica el origen del sangrado. Si no se identifica serd
necesario realizar una angiografia convencional. Esta uUltima técnica muchas
veces se hace con fines también de tratamiento para solucionar el problema
gue ha causado la hemorragia, fundamentalmente si el origen es una MAV o
aneurisma, y son accesibles por este método.
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Tratamiento del ictus hemorrdgico

Depende de la localizacidén y extensidn del ictus. Se monitorizard la presidn
intracraneal (PIC) si precisa y se tratara si es necesario.

El tratamiento neuroquirlrgico ira encaminado a la colocacién de drenaje si
se produce hidrocefalia y descompresidn en casos seleccionados.

Si existe una malformacion arteriovenosa o aneurisma cerebral se valorara la
conveniencia mediante neurorradiologia intervencionista, como se menciona
mas arriba. Es también importante tratar la causa etioldgica si ésta es
médica.
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CAPITULO 2:

EL INICIO.
DIAGNOSTICO Y ESCALAS FUNCIONALES

Maria Olga Arroyo Riafio - Doctora en Medicina.
Paz Martin Maroto - Especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacion.

Cristina Laguna Mena - Especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacion.
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Diagndstico

Para un entendimiento mayor de la patologia, se deben hacer dos
consideraciones segun:

La implicaciéon vascular.

La edad a la que se produjo el dafio cerebral.

Segun la implicacidn vascular, existen a su vez dos formas principales
de produccién y de afectacién:

El ictus isquémico (por obstruccidn, oclusion), que puede ser de
origen arterial o venoso.

El ictus hemorrdagico (sangrado).

Segun la edad a la que se produce el daiio cerebral:

Periodo neonatal o perinatal: entre la semana 20 de gestaciéon y los
28 dias de vida extrauterina.

Posnatal y resto de la infancia: después de los 28 dias de vida y hasta
los 16 afios aproximadamente.
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La mayoria de los ictus de la infancia se producen en el periodo neonatal y
en este tiempo la mayoria de ellos son isquémicos (70%).



Clinica inicial
A diferencia de lo que ocurre con el infante mayor y el adulto, en el neonato
y en la infancia, no es frecuente identificar signos de focalidad neurolégica.
Hasta el periodo perinatal los signos de alarma son inespecificos y pueden
pasar desapercibidos, especialmente en los prematuros. En la fase
aguda, puede manifestarse como una neuroconducta alterada, un infante
deprimido o poco vigoroso. Lo mas caracteristico es la aparicion de
convulsiones, pero con una gran variedad de formas de presentacién desde
focales contralaterales al lado del infarto, a generales, o sutiles con crisis de
hipo, parpadeo, mirada fija, movimientos estereotipados de succidén o
masticacién, nistagmo o inclusién del pulgar. También pueden manifestarse
como crisis de apnea o de cianosis.

Si el infante tiene otra patologia de base, como una asfixia perinatal o una
cardiopatia congénita los sintomas propios de estas patologias pueden ser
los dominantes.

En infantes mayores, la forma de presentacién es mucho mas variada que en
los adultos, lo que complica el diagndstico precoz. La clinica va a depender
del territorio vascular afectado, pero suele ser de comienzo brusco, y de
curso rapido, predominando la paresia en miembros superiores, mas que en
miembros inferiores, con tono flacido y alteraciones sensitivas; asi como
movimientos andmalos tipo corea o hemianopsia.

Pruebas complementarias

Electroencefalograma

En el periodo perinatal, se realiza la monitorizacién mediante
electroencefalografia integrada por amplitud (EEGa), preferible bicanal.

En el ictus isquémico perinatal el EEGa identifica la actividad de base
asimétrica. Una actividad de base normal en el hemisferio afectado predice
con una sensibilidad elevada una buena evolucion neurolégica; sin embargo,
una actividad de base alterada, indica un riesgo elevado en el recién nacido
para desarrollar una hemiplejia.

Ademas, permite evaluar las respuestas al tratamiento antiepiléptico y la
existencia de crisis subclinicas.
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A. Pruebas de imagen

Hay que aclarar que no hay una correlacion absolutamente directa entre las
pruebas de imagen y los sintomas o clinica de los pacientes con ictus,
aunque progresivamente la mejoria de la tecnologia y el mayor
conocimiento de la enfermedad hace que cada vez la relacion sea mas
estrecha. También consideran que las imdgenes y patrones observados
variaran cronoldgicamente a lo largo del tiempo

i Ecografia

Es la prueba de imagen de eleccidn para realizar en primer lugar cuando la
fontanela anterior estd abierta, ya que esta disponible en todos los centros,
no utiliza radiaciones ionizantes, ni tiene efectos bioldgicos sobre el
paciente. Se realiza en tiempo real, permite la exploracién de pacientes no
colaboradores y es relativamente barata. No obstante, tiene menos
sensibilidad que la resonancia magnética, especialmente en los estadios
iniciales precoces de ictus isquémico perinatal.

Los infartos arteriales se localizan con mas frecuencia en el territorio de la
arteria cerebral media izquierda. Las regiones mas afectadas son la periferia
de los hemisferios cerebrales, los ganglios de la base y el tdlamo.

ii. Resonancia magnética cerebral (RM)

Hoy en dia es la técnica de eleccion, ya que ayuda a establecer la localizacién
y la cronologia del infarto. Ademas, actualmente existe la posibilidad de
realizarla sin sedacién habiendo disminuido mucho el riesgo de esta. Las
secuencias de difusion permiten la identificacion precoz del infarto (en
menos de 24 horas de evolucidn), asi como de las lesiones funcionales
asociadas.

jii. Tomografia computarizada

Si es posible, debe evitarse en los infantes, especialmente en la etapa
prenatal por el uso de radiaciones ionizantes, sobre todo teniendo en cuenta
gue es menos sensible que la resonancia en el diagndstico en las primeras
horas. Su mayor utilidad seria la deteccién de hemorragias en la fase aguda
de edad postnatal.
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Escalas funcionales

La gestion diagnodstica, con los sistemas de clasificacion especificos vy
terapéutica del infante con hemiparesia, precisa de la mediciéon de
resultados por parte del médico rehabilitador, cuyas herramientas, entre
otras, son las escalas funcionales validadas. El establecimiento de objetivos
realistas, consensuados con los padres y terapeutas, es la clave del éxito.

Siguiendo conceptualmente el marco de referencia bio-psicosocial de la
Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF-I1A)
de la Organizacién Mundial de la Salud para la infancia y adolescencia de
2011, se considera la evaluacién de las funciones y estructuras corporales, de
las actividades y participaciéon; asi como de los factores contextuales
(ambientales y personales), que interactuan de manera positiva o negativa.

Sistemas de clasificacion

Los bdsicos son:
Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

Cinco niveles segun las habilidades motoras. Los infantes con hemiparesia
suelen clasificarse en los niveles menos afectados (l y Il).

I.  Marcha sin restricciones, limitacion en habilidades complejas.
II.  Marcha con limitaciones (fuera de casa, en comunidad).

Manual Ability Classification System (MACS)

Clasifica en cinco niveles segun la habilidad del infante en la manipulacion de
objetos en su vida diaria. Informa de la realizacién de la actividad (de cdmo
el infante manipula los objetos), sin considerar las diferencias de funcidn
entre las dos manos.

Los infantes con hemiparesia se encuentran cominmente en los niveles | a ll
y mas raramente en el ll.

I.  Manipula objetos facil y exitosamente.
II.  Manipula la mayoria de los objetos, con reducciéon en la calidad o
velocidad de ejecucion.
[ll.  Manipula con dificultad, necesita ayuda para preparar o modificar las
actividades.
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Valoracion por dominios

Teniendo en cuenta el patrén clinico que presenten los infantes con
hemiparesia y la edad, el grado de afectacion topografica (mayor afectacién
de miembro superior, miembro inferior o ambos), colaboracién del paciente,
disponibilidad de tiempo en consulta, y objetivos del tratamiento, se
aplicaran unas herramientas de evaluacion clinicas u otras.

Valoracion de las funciones y estructuras corporales
Recorrido articular

Evaluacion activa y pasiva del recorrido articular con gonidmetro junto con
valoracion de acortamientos musculares.

Espasticidad

e Escala de Tardieu.
¢ Escala de Ashworth modificada.

Tono

Herramienta de evaluacion de hipertonia (HAT): diferencia entre
espasticidad, rigidez e hipertonia. Se aplica entre los 4-19 afios.

Fuerza muscular

e Medical Research Council (MRC): valoracién manual de 0-5.
¢ Dinamdmetros. Mas objetivo.

Control motor selectivo

Escala control motor selectivo miembros inferiores (SCALE): cuantifica
control motor voluntario de cadera, rodilla, tobillo, y pie. Se puede aplicar
hasta los 21 afios.
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Valoracién de actividad y participacion

Funcion motora gruesa y evaluacion movilidad

Tabla I: Escalas de valoracion de actividad y participacion

Escala Edad Utilidad Limitaciones Ventajas
No valora cambios
GMEM 5 meses Evalua cambios en cualitativos. Muy utilizada en
-16 afios | la funcién motora. No es util en investigacion.
discapacidad grave.
N Describe la funcién | No es util en infantes Incluye uso de
FMS >4 afios o Y .
motora. pequefios. ayudas técnicas.
No Describe la funcién . Puede
. No incluye uso de
FAQ especific motora en el L complementar a
ayudas técnicas.
ada entorno. la FMS.
Utilizada para la
valoracién antes
EvalUa la capacidad después de
Test de o i y P
> 6 afios de respuesta al programas de
marcha L .
ejercicio. entrenamiento
de ejercicio
aerdbico.

GMFM: Gross Motor Function Measure; FMS: Functional Mobility Scale; FAQ:

Assessment Questionnaire.
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Funcion manual

Tabla Il: Escalas de valoracion de funciéon manual

Escala Edad Utilidad Limitaciones Ventajas
18meses
-5 afios Planificacion de la Actividades
(pequeii intervencion. bimanuales.
. 0s

Kids- ) .

AHA Evaluacion de los Excelentes
6-12 resultados. propiedades
afios psicométricas.

(escolare | Valora la funcion /
s) actividad bimanual.
Mini- 8-18
AHA meses
Valora los
aspectos
cualitativos y

MUUL 5-15 Valora la funcién Tiempo de cuantitativos.

afos manual unilateral. aplicacién largo.
Excelentes
propiedades
psicométricas.
Valora patrones de
movimiento y
18 Valora la movilidad carléia:i:lé:e
QUEST meses-8 | y la funcién manual P ’
afnos unilateral.
No valora la
capacidad. Gratuita en la red.
Valora la habilidad
manual global .
ABILHA 6-15 (princi algmente Solo tiene valor
ND-Kids anos P . P discriminativo.
bimanual) en
actividades basicas.
Planificacion de la
A ., Valora el uso
intervencion. .
espontaneoy
, . dirigido manual,
Evaluacion de los Se administra la g. . y
3-18 L, analiza la actitud
SHUEE o resultados. puntuacién por
anos . postural y la
video. .
- capacidad de
Valora la funcién / captura v suelta de
actividad bimanual. P y
objetos.
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Actividades
Descripcién de la bimanuales para
CHEQ 6-18 capacidad de la entender la
afios extremidad funcién de la
superior. mano mas
afectada.

AHA: Kids-Assissting Hand Assessment; Mini-AHA: Mini- Assissting Hand Assessment; MUUL:
Melbourne Assessment of Unilateral Upper Limb Function; QUEST: Quality of Upper Extremity Skills
Test; ABILHAND: Abilhand-Kids Questionnaire; SHUEE: Shriners Hospital for Children Upper Extremity
Evaluation; CHEQ: Children’s Hand-use Evaluation Questionnarie

Actividad
Tabla Ill: escalas de Actividad

Propiedad
Escala Edad Utilidad |:op|e p 2 .es
psicométricas
5 meses Valora la habilidad y la realizacion de Validez.
PEDI t tocuidad ilidad N
_7 Safios areéf en 'au ocuidados, movilidad y Fiabilidad.
funcidn social.
Validez.
WeeFI 6 meses | Evalia el desarrollo de independencia
M - 7afios funcional en las AVDs. Fiabilidad.

AVDs: Actividades de la Vida Diaria; PEDI: Pediatric Evaluation of Disability Inventory; WeeFIM:
Functional Independence Measure for children
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Establecimiento de objetivos

Tabla IV: escalas de establecimiento de objetivos

Escala Edad Utilidad Ventajas
e s Evaluacidn individualizada de tareas de
Planificacion . .
de la autocuidado, escolares, escolares y de ocio.
COMP i i6 . .
Intervencion Entrevista estructura a los padres, o infantes >8
afos.
Cualquier
edad. Evaluacion de un programa individualizado de
L consecucion de objetivos.
Evaluacién
GAS de los .
Escala de 5 puntos (-2 a +2). Nivel de resultado
resultados. .
esperado en el medio.

COMP: Canadian Occupational Performance Masur; GAS: Goal Attainment Scaling
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CAPITULO 3:

HOSPITALIZACION.
CUIDADOS EN EL HOSPITAL

Maria Luisa Lopez GOmez - Pediatra Neonatéloga.
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Introduccion

El ictus perinatal es una patologia que se presenta de forma brusca, que se
da como consecuencia de una lesion cerebral originada en los vasos
sanguineos cerebrales entre la semana 20 de gestacién y los 28 dias de vida
postnatal. Cuando el diagndstico se hace después de los 28 dias de vida, pero
se considera que el origen del ictus es anterior, en el periodo perinatal,
hablamos de ictus presumiblemente perinatal.

La incidencia de esta patologia es variable segin distintas series, pero
estimada entre 13 y 63 casos por 100.000 habitantes. Como ya se ha visto
previamente, esta lesidn vascular puede consistir en:

o Accidente isquémico arterial (70% de los casos): en neonatos la tasa
de infartos arteriales cerebrales isquémicos es 16 veces mayor a la
del resto de la edad pediatrica.

e Trombosis de senos venosos (10% de los casos).

o Hemorragia cerebral primaria (20% de los casos): la mayoria no
tienen una causa que lo justifique, aunque en ocasiones se debe a
alteraciones en la coagulacion o malformaciones de los vasos
sanguineos. La hemorragia periventricular es especialmente
frecuente en los infantes prematuros.

Las manifestaciones clinicas del ictus perinatal son variadas: convulsiones
(presentaciéon mas frecuente), déficits neuroldgicos focales, alteracion del
estado de vigilia, hipotonia, dificultad respiratoria, problemas en la
alimentaciéon e incluso pueden ser asintomaticos. Esto hace que el
diagnéstico sea dificil de realizar. Lo mas importante para llegar al
diagnéstico es pensar en esta entidad ante cualquier recién nacido, o incluso
lactante (en el caso del ictus presumiblemente perinatal), con esta clinica,
aungue sea una sintomatologia muy sutil.

El prondstico del ictus perinatal varia mucho segln las series publicadas,
pero sabemos que esta entidad puede dar secuelas a largo plazo,
dependiendo fundamentalmente, de la localizacién y de la extensién de la
lesién. Estas secuelas pueden ser motoras, cognitivas, del lenguaje, del
comportamiento, la visidén, epilepsia... El riesgo de recurrencia del ictus
perinatal es bajo, con la excepcién de pacientes con problemas congénitos,
como pueda ser una cardiopatia, que predispongan a su aparicion.
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Hospitalizacion: Cuidados en la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales ante el diagndstico de ictus perinatal

Desde el momento en que hay un diagndstico de sospecha de ictus, el recién
nacido va a ingresar en una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales para
monitorizarlo, realizar examenes complementarios e instaurar un
tratamiento si estuviese indicado. Cuando un padre/madre se enfrenta al
diagndstico de Ictus cerebral, las reacciones pueden ser de lo mas variadas,
ya que es algo que jamas se habrian imaginado que pudiese ocurrir, ademas
de ser un campo totalmente desconocido para ellos. Por este motivo es
esencial dar apoyo a la unidad familiar.

En la actualidad, en la mayoria de los hospitales estd implantada la atencién
centrada en el paciente y la familia, involucrando a la familia en el cuidado
del infante, debiendo contemplarse los cuidados como un binomio de
atencion infante-familia. Cuando el paciente ingresa, va a ser valorado, no
solo por el médico especialista en neonatologia, sino también por un equipo
multidisciplinar compuesto por Neuropediatria, Neurocirugia,
Neurorradiologia, Neurofisiologia.... y la familia va a recibir muchos datos y
mucha informacién sobre el paciente.

En el contacto con la familia, los profesionales sanitarios debemos intentar:

o Dar una informacidn clara, objetiva e imparcial, explicando a los
padres los pasos a seguir y en qué consiste cada procedimiento que
vayamos a realizar.

o Transmitir a los padres que no hay nada que hayan hecho o dejado
de hacer que haya sido la causa del ictus, y que, en un porcentaje alto
de casos, no encontraremos una causa responsable.

o Planificar con la familia los cuidados y metas de forma conjunta,
entendiendo que durante la estancia en el hospital se producird el
proceso de adaptacion a la situacion con la que se enfrentan.

o Respetar los valores culturales: creencias, preferencias de cuidado,
cultura....
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Diagnostico

La evaluacion inicial de un recién nacido con sospecha de ictus va a incluir:

Estudios de laboratorio: para descartar otras patologias que podrian
producir la misma clinica que el ictus y para investigar las causas
subyacentes de la lesion vascular cerebral, si existieran.

Si el recién nacido tiene convulsiones como presentacion clinica, es
obligado realizar un electroencefalograma.

Estudios de neuroimagen: el diagndstico de ictus perinatal se
confirma por la presencia de una o mas lesiones cerebrales
isquémicas o hemorragicas en los estudios de neuroimagen; estas
técnicas ademas nos informan de la localizacién y extension de la
lesion.

La ecografia cerebral es la técnica utilizada en primer lugar. Se realiza
en la cabeza del paciente, no es invasivo, es rdpido y no implica
radiacion ionizante. Sin embargo, es poco util para detectar el
accidente cerebrovascular isquémico debido a que éstos suelen tener
una localizacion periférica en la mayoria de los casos.

La Tomografia Computarizada (TC) craneal puede confirmar el
diagndstico de accidente cerebrovascular isquémico y hemorragico,
es una técnica muy rapida, pero tiene como inconveniente que
expone al recién nacido a una radiacion. Mediante esta técnica en las
primeras horas puede no identificarse la lesion.

La Resonancia magnética (RMN) es la técnica preferida para evaluar
la presencia de hemorragia intracraneal, ictus isquémico,
malformaciones cerebrales y la trombosis de senos venosos, ya que
no produce radiacién en el paciente y es capaz de detectar infartos
pequefios o tempranos que pueden no ser evidentes en el TC. La
RMN debe realizarse en todo recién nacido con sospecha de ictus.

El infarto en estadios muy tempranos (no visibles en RMN
convencional o TC) puede evidenciarse al utilizar la resonancia
magnética con difusidn.

La angiografia convencional, el angioTC o la angioRMN nos
proporciona imagenes detalladas de los vasos sanguineos.
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Ictus en recién nacido a término con convulsiones clonicas del lado
izquierdo

A.TC cerebral: hipodensidad focal (flechas) que concuerda con el
accidente cerebrovascular isquémico arterial del territorio de la arteria
cerebral media derecha.

B. RMN cerebral: confirma el infarto agudo (flechas) en secuencias
ponderadas por difusién.
C. RMN cerebral: confirma el infarto agudo (flechas) en secuencias en T».

Courtesy of Rebecca Ichord, MD. Graphic 55919 Version 3.0
© 2022 UpToDate, Inc. and/or its affiliates. All Rights Reserved.
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Trombosis de los senos venosos en un recién nacido a término de dos
semanas de edad con deshidratacion hipernatrémica, letargo y fontanela
abombada

A. TC cerebral: trombo venoso agudo (sefial hiperdensa) en senos
sagitales y rectos.

By C. Venograma de RMN cerebral: ausencia de sefial relacionada con el
flujo en los senos transversal izquierdo, sagital superior y recto.

D. Coagulo agudo: seiial hiperintensa en T;.

E y F. RMN por difusidén: cambios isquémicos agudos en la sustancia
blanca subcortical bilateral, cdpsula interna, cuerpo calloso y el talamo
(flechas). Se aprecia una hemorragia taldmica (asterisco).

Courtesy of Rebecca Ichord, MD. Graphic 66694 Version 2.0
© 2022 UpToDate, Inc. and/or its affiliates. All Rights Reserved.
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Tratamiento médico

El tratamiento del ictus perinatal es fundamentalmente de soporte, dirigido
a tratar las patologias subyacentes y a la prevencién de lesiones futuras y
secuelas que puedan aparecer:

Tratamiento de las patologias subyacentes, si las hay, que han
provocado la lesién.

Asegurar una correcta oxigenacion y ventilacion: consiguiendo la
cantidad adecuada de oxigeno y diéxido de carbono (CO;) en la
sangre del paciente.

Corregir la anemia y/o la deshidratacion si se producen.

Corregir la trombopenia (cifra baja de plaquetas) o de la coagulacidn,
en caso de alteracion.

Mantener en cifras normales todos los elementos que intervienen en
el metabolismo: glucosa, calcio, sodio y resto de electrolitos, correcto
pH sanguineo....

Tratamiento con antibidticos si se sospecha que pueda haber una
infeccion.

Farmacos anticonvulsivantes para el control de las convulsiones, que
con frecuencia aparecen en esta patologia.

Segun el tipo de ictus ante el que estemos, se van a dar unos tratamientos u

otros:

Ictus isquémico arterial

En la época perinatal, raramente esta indicado el uso de farmacos
antiagregantes (aspirina) o anticoagulantes (heparina). Solo en
pacientes seleccionados estd indicado su uso: en aquellos que
presenten riesgo de sufrir un ictus isquémico recurrente por la
existencia de factores de riesgo como una trombofilia, una
cardiopatia congénita compleja.... En el resto de los pacientes, la
probabilidad de que este accidente vuelva a suceder es muy escasa.
La terapia de reperfusion hiperaguda (trombdlisis o trombectomia
mecanica) en RN no se usa, ya que rara vez es posible determinar el
momento en que se inicia el accidente cerebrovascular en estos
pacientes, y sabemos que en el inicio de la terapia fibrinolitica es
fundamental iniciar el tratamiento en las 4,5 horas siguientes al
insulto isquémico. Por otra parte, la trombectomia no es
técnicamente factible porque los dispositivos endovasculares
disponibles son mayores que el calibre de los vasos del neonato.
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Trombosis de senos venosos

Se recomienda el tratamiento con heparina como anticoagulante,
monitorizando la recanalizacién de los senos trombosados mediante RMN.
Este tratamiento es controvertido, por una parte, por la inconsistencia del
uso de anticoagulantes para este trastorno y, por otra parte, por el riesgo
tedrico de sangrado, aunque este hecho no se ha constatado en ningln
estudio publicado.

Hemorragia cerebral

El tratamiento es de soporte y estd dirigido a corregir las causas que han
llevado a la hemorragia, si las hubiera, como son: trombopenia, alteraciones
de la coagulacién....

Short catheter

Reservoir

En el caso de desarrollarse una_hidrocefalia (aumento del tamafio de los
ventriculos cerebrales), se podria plantear la colocacién de un drenaje
ventricular y/o una valvula de derivacidn ventriculo peritoneal.

https://www.mskcc.org/ - Sloan Kettering Cancer Center
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CAPITULO 4:

LA FAMILIA,
EL TIEMPO Y EL VIAJE CONTINUA

Angels Ponce - Terapeuta familiar y de duelo.
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El ictus es algo que aparece de repente, sin previo aviso, dejando secuelas
importantes a diferentes areas. Cuando el ictus afecta a nuestros/as hijos/as
esto genera un fuerte impacto en los padres y en el resto de la familia,
ademds del propio infante. No estamos preparados, entre otras cosas,
porque nunca nos planteamos que a nuestros/as hijos/as les ocurra algo, y si
alguna vez esta idea nos pasa por la mente, la desterramos, es el peor de
nuestros miedos, con lo que huimos, no queremos pensar en ello.

Porque si algo tenemos en comun todas las madres y padres, es que
deseamos que nuestros/as hijos/as sean felices, lo que también significa que
no les pase nada malo. Pero a veces ocurren cosas, entre ellas: el ictus
infantil. Y cuando llega, nos sacude profundamente, a nosotros/as y a
nuestra vida entera. De repente, nada es como esperdbamos, nos tenemos
gue enfrentar a la incertidumbre de lo que va a ocurrir de ahora en adelante
y lo que ayer era importante, ahora ya no lo es.

Esta situacién genera emociones muy intensas y, sobre todo dolor, nos
rompe y nos sentimos desbordados. Pero a su vez, requiere que nos
recompongamos para afrontar la situacion: para asimilar toda la
informacidn, las actuales necesidades, los recursos disponibles...y todo es
urgente: nuestro/a hijo/a nos necesita. Asi, es como si tiran de nosotros dos
fuerzas opuestas: nuestro propio dolor emocional y lo que nuestro/a hijo/a
necesita.

Y, por lo general, optamos por priorizar y atender lo que el infante necesita,
porque, ademas, es urgente. Y nos ponemos en marcha: para comprender el
lenguaje de los médicos, entender qué es lo que ocurre, buscamos la
informacidn necesaria, los recursos que necesitamos y, sobre todo, ponemos
el bienestar de nuestro/a hijo/a en el centro. Asi empezamos el camino:
adaptandonos a esta nueva realidad y poco a poco recomponiendo nuestra
vida y nuestro entorno familiar.

Pero el viaje continua y nosotros seguimos al lado de nuestro/a hijo/a,
creciendo con él/ella y acompafiandole. Cabe destacar que el camino no es
en linea recta, sino que habra altos y bajos debidos a multiples factores que
van a requerir de mucha energia, puede resultar agotador si no aprendemos
a dosificarla. Para prevenir el estrés y el cansancio que supone atender las
necesidades de nuestro/a hijo/a afectado de un ictus, existen algunas claves
gue nos pueden ayudar, pero requieren practica.

La primera, y quizas la mas importante, es no olvidar que nosotros/as, los
padres, también somos importantes y debemos cuidarnos. Esto no significa
dejar de lado las responsabilidades que tenemos como madres o padres,
sino que nuestras necesidades son tan importantes como las del resto de la
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familia (ni mas, ni menos). Para ello, debemos mantenernos conectados en
cdmo nos sentimos, cdmo estamos, qué necesitamos..y no caer en la
tendencia de dedicar todo el tiempo y energia a cuidar de los demas,
descuiddndonos de nosotros/as mismos/as. Esta tendencia es natural,
aunque también peligrosa, porque nos lleva a caer en el agotamiento y en el
estrés. Y desde ahi ¢desde donde cuidamos? (Qué calidad de atencion
podemos ofrecer cuando no podemos mds?

Cuidar de uno mismo/a no significa abandonarlo todo para irnos a un
balneario, por ejemplo. Sino que puede suponer cosas tan sencillas como
darse cuenta de que necesitamos descansar, tener tiempo para hacer algo
gue nos guste o “cargue las pilas”, pasar un rato tranquilo con nosotros/as o
pedir ayuda. Solo si nos mantenemos conectados con lo que necesitamos
podremos atendernos y ofrecer una atenciéon de calidad. Esto también
implica tratarnos con amabilidad, aceptando que tenemos limitaciones (no
podemos llegar a todo) y que cometemos errores, fallamos, nos
equivocamos...y que todo esto nos ocurre simplemente, porque somos
personas humanas (no tenemos superpoderes).

Otro factor que contribuye de manera muy significativa a nuestro bienestar
es contar con una buena red de apoyo. Una parte de esta seran los
profesionales que nos orientan con nuestro/a hijo/a, en los que confiamos y
con los que colaboramos activamente. Pero luego, también deberian estar
otras personas de nuestro entorno natural: familiares y amigos/as a los que
podemos recurrir, en los que nos apoyamos cuando necesitamos algo
(aunque solo sea hablar). Mantener el contacto con otras familias que tienen
una situacion similar a la nuestra también es fundamental, porque ellas
pueden aportar su experiencia vital de la que podemos nutrirnos y un
entorno donde sentirnos comprendidos y seguros. Tejer una buena red de
apoyo es clave para no sentirnos solos/as, pero requiere de algo de tiempo y
esfuerzo por nuestra parte para mantenerla viva.

Y, finalmente, he de destacar que la manera en cdmo gestionamos el miedo
al futuro también es algo que influye en nuestro bienestar. Las
consecuencias que el ictus puede causar en nuestro/a hijo/a es algo que nos
aterroriza, la incertidumbre por lo que pueda pasar, como va a ser, hasta
dénde podra llegar... es un miedo dificil de manejar y que nos puede llegar a
angustiar en gran medida, incluso paralizarnos. El antidoto a este miedo es
recordar que el momento presente es lo Unico que tenemos: no podemos
predecir el futuro ni actuar en el futuro. Lo Unico que podemos hacer es
trabajar hoy para construir el mejor futuro posible.
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A nivel practico, lo que muchas familias hacen es centrarse en el dia a dia (o
en la semana a semana, o en el mes a mes...). Poniendo toda su atencién y
energia en lo que esta en sus manos mas a corto plazo, y entendiendo que lo
que pasara, en realidad, no lo sabemos. En definitiva, tener un/a hijo/a que
ha sufrido un ictus es como una carrera de fondo para las madres y padres,
requiere de mucha energia, es importante que encontremos estrategias que
nos sean Utiles para dosificar nuestras fuerzas porque no son ilimitadas.
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CAPITULO 5:

¢QUE PAPEL TIENEN LOS OTROS
MIEMBROS DE LA FAMILIA:
HERMANOS/AS?

Angels Ponce - Terapeuta familiar y de duelo.
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El impacto que tiene el ictus de un infante en la familia varia
considerablemente de una persona a otra, es diferente para todos. Y
debemos tenerlo en cuenta a la hora de valorar hasta qué punto los
hermanos estan sufriendo por ello. Es importante diferenciar entre el
impacto emocional que sentis como padres, o incluso como abuelos, al que
pueden sentir los infantes. La valoracién que los adultos hacemos de la
situacidn o las estrategias que tenemos para afrontarla, no son lo mismo que
para un infante.

En general, los infantes viven mas el aqui y ahora que nosotros/as. No
conocen el alcance del diagnéstico e incluso puede que sufran mas por el
cambio que ha supuesto en la dinamica familiar, que por el ictus. Aunque
naturalmente, también sufren. La vivencia de crecer con un/a hermano/a
qgue ha sufrido un ictus estd influenciada por muchos factores como la edad,
el temperamento, la personalidad, el orden de nacimiento, el género, las
actitudes de los padres, los apoyos, los recursos disponibles... v,
naturalmente, el momento en el que ocurrié. Lo que hace muy dificil de
explicar de manera genérica como es esta experiencia, es algo muy personal.

Por otra parte, es importante tener presente que su adaptacién varia en
funcién de su edad y nivel de desarrollo (y, por tanto, su capacidad de
comprensién). La vivencia, pues, también evoluciona, va cambiando a
medida que crecen y entienden mejor. Cuanto mas joven es el/la
hermano/a, mas dificil le puede resultar comprender la situacion e
interpretar los acontecimientos de manera realista. Asi, por ejemplo, cuando
son mas pequefios pueden no entender la naturaleza del diagndstico, lo que
lo ha causado o su alcance.

A medida que vayan madurando, su comprensidon también se ira ajustando,
pero pueden aparecer nuevas preocupaciones: por el futuro de su
hermano/a, sobre como sus comparferos reaccionaran, o sobre si ellos
mismos pueden sufrir un ictus algun dia. Lo cierto es que la mayoria de los
hermanos/as, a lo largo de sus vidas, se moveran entre diferentes emociones
(agradables y desagradables) con respecto a su hermano/a con ictus y es
importante normalizarlas. Aunque a veces no resulte tan facil.

Pueden sentir tristeza, rabia, celos, vergiienza, miedo, orgullo o amor, pero
lo realmente importante es que podamos reconocer que todas ellas son
validas y acompariarlos cuando sea necesario. Sin embargo, sobre lo que si
podemos poner atencién los padres es sobre nuestra actitud: la manera
como nos adaptamos a la situacion es una de las influencias mas importante
en su experiencia de tener un/a hermano/a con discapacidad. Esto es debido

54



a que los padres hacemos de modelo y que los infantes nos miran para
aprender a tratar y convivir con su hermano con ictus.

Para las madres/padres es dificil equilibrar la atencién que necesita el
infante que ha tenido el ictus con la atencién que siguen requiriendo los
hermanos (ademds del resto de asuntos que tienen que manejar),
probablemente sea necesario reorganizarse, priorizando el apoyo que
necesiten los miembros de la familia, incluyendo espacios de descanso y
tiempo de calidad. Si bien es importante dedicar tiempo para hablar con los
hermanos, y darles la informacidn que necesiten para adaptarse a esta
nueva realidad, mds importante es transmitir con nuestra actitud que "estoy
aqui para lo que necesites"”. Esto significa que estamos disponibles para
resolver dudas, escuchar preocupaciones, incluso para recibir quejas. Esta
comunicacidon debe ser clara, abierta, honesta y apropiada a su nivel de
desarrollo.

Antes de hablar con los infantes debemos poner en orden nuestros propios
pensamientos y emociones. Quizds necesitemos tiempo para poder
compartir eficazmente toda la informacién con el resto de la familia. A los
hermanos les puede costar hacer preguntas, quiza porque no saben qué
preguntar o por miedo a heriros o preocuparos. Pero sus preguntas nos
pueden ayudar a reconocer cudles son sus preocupaciones, entendiendo que
ellos/as pueden necesitar tiempo, paciencia y comprensién para gestionar
sus emociones.

También necesitan aprender estrategias para afrontar las preguntas y los
comentarios de los compafieros y otras personas de su entorno. Los padres
les podéis ayudar dandoles la informacidn que necesitan para responder.
Recordad que ellos aprenderan de las respuestas que vosotros deis a los
otros (a la gente que le pregunta por la calle, por ejemplo). Muchas familias
hacen un gran esfuerzo para elogiar al infante que ha sufrido un ictus en
cada paso de su progreso. Este mismo esfuerzo deberia dedicarse también a
los hermanos, aunque hagan lo que se espera de ellos.

También necesitan un tiempo exclusivo para ellos: no les dediquéis el tiempo
que "os sobra", programadlo en vuestra agenda de manera regular: 20
minutos antes de ir a dormir, o cuando salgan de la escuela o
acompafiandolos a alguna actividad. Es importante recordar que mas
importante que la cantidad, es la calidad del tiempo que paséis con los
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hermanos: la clave es darles vuestra atencién plena. La base de la relacién
entre hermanos es el amor y el afecto que sienten el uno por el otro, esto es
muy importante y los enriquecera a ambos. Pero recordad que para un
hermano puede ser dificil irse ajustando a la diferencia y a las necesidades
especiales que puedan aparecer, requerird paciencia.
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CAPITULO 6:

¢QUE TERAPIAS ME ENCUENTRO EN EL
VIAJE? UN PASEO POR LA EVIDENCIA
CIENTIFICA

Lourdes Macias Merlo - Doctora en Fisioterapia.
Maribel Rédenas Martinez - Fisioterapeuta especializada en pediatria.

Ménica Alonso Martin - Fisioterapeuta pedidtrica y docente universitaria.
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Las dificultades presentes en los infantes con pardlisis cerebral unilateral son
determinadas principalmente por la ubicacién y tamafio de la lesidon. La
capacidad de los infantes para ganar funcionalidad con la terapia puede
verse influenciada por la presencia de problemas asociados: alteracion de la
vision y concentracién, dificultades de aprendizaje y epilepsia.

¢Como debe ser la rehabilitacion en paralisis cerebral unilateral?

La rehabilitacién debe estar basada en la evidencia, basada en la actividad (el
infante debe realizar la actividad por si mismo), ser relevante dentro de su
entorno natural y fomentar la motivacién del infante estando orientada a su
objetivo. Los padres deben estar implicados en la terapia a través de la
ideacidn y ejecucion de actividades desafiantes pero alcanzables, realizadas
en el entorno y contexto apropiados, y disefiadas para incluir metas de
aprendizaje especificas para el infante.

La mayor parte de la investigacion sobre la eficacia de la rehabilitacién y de
los mecanismos de la terapia se han realizado con infantes en edad escolar.
Sin embargo, el desarrollo sensoriomotor experimenta los cambios mas
importantes durante los 3 primeros afios de vida, coincidiendo con la etapa
donde el cerebro del infante es mas plastico (periodo de maxima
neuroplasticidad). Este periodo podria representar una ventana critica
durante la cual la rehabilitacion puede ser mas eficaz.

Por ello, es importante conocer de manera temprana los signos que se
presentan dentro de la hemiparesia, verificando dicha sospecha con pruebas
funcionales especificas y diagndstico por imagen adecuado para poder
realizar un diagndstico temprano.
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Terapias eficaces

TERAPIAS EFICACES
Lo que S se debe hacer

Manejo de la espasticidad

Accion Local

Toxina botulinica (NTBo-A): medicamento que se inyecta en los
musculos espasticos hiperactivos para bloquear localmente Ia
espasticidad.

Accién general

Diazepam: medicacion antiespastica.

Manejo de la contractura

Yesos seriados: moldes de yeso aplicados en los miembros para
estirar los musculos en situacién de acortamiento y conseguir el
alargamiento muscular. (Ej. yesos seriados: moldes que se cambian
con regularidad hasta ganar el recorrido muscular que consiga
reducir la contractura).

Mejora de las actividades motrices

Terapia de movimiento inducido por restriccion (Constraint Induced
Movement Therapy: CIMT): contenciéon de la mano dominante con
un guante o molde, para permitir el entrenamiento intensivo
unimanual de la mano afectada.

Terapia centrada en el contexto: ejecucion de modificaciones en la
tarea o en el entorno (pero no en el infante) para promover la
ejecucién de la actividad con éxito.

Entrenamiento dirigido a un objetivo / entrenamiento funcional:
practica de una tarea especifica fundamentada en la meta del infante
usando actividades basadas en un objetivo a través del enfoque de
aprendizaje motor.
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Terapia ocupacional tras la aplicaciéon de toxina botulinica: mejora
del uso de la mano a través de la terapia de movimiento inducido por
restriccion  (CIMT), entrenamiento dirigido a un objetivo,
entrenamiento de la fuerza y las férulas de mano funcionales.
Terapia/Entrenamiento bimanual (Bimanual Intensive
Training/Therapy: BIT): entrenamiento repetitivo de tareas
bimanuales para fomentar el uso conjunto de ambas manos
(afectada y sana), incrementando la coordinaciéon y orientacion
bimanual.

Programas domiciliarios: practica terapéutica de tareas basadas en
objetivos funcionales (establecidos por la familia y el infante), dirigido
por los padres con el apoyo y seguimiento del terapeuta, en el
entorno natural del infante (hogar).

Mejora de la Funcién y el autocuidado

Entrenamiento dirigido un objetivo / entrenamiento funcional.
Programas domiciliarios.
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Precaucion o NO hacer

PRECAUCION O NO HACER

La evidencia cientifica indica
precaucion o no aplicar
determinadas intervenciones

Manejo de la contractura

No se deberia aplicar...

Estiramientos manuales: uso de una fuerza externa pasiva ejercida
sobre una extremidad para moverla a una nueva posicion de
alargamiento.

Terapia del neurodesarrollo (Neurodevelopmental Therapy: NDT o
Bobath): asistencia pasiva y directa, y guia para optimizar la funcién.

Incremento de la Fuerza muscular

No se deberia aplicar...

Vdjta: presiéon aplicada por el terapeuta sobre zonas definidas del
cuerpo mientras se posiciona a la persona en prono, supino o de
lado, donde el estimulo provoca un movimiento complejo de forma
automatica e involuntaria.

Mejora de las actividades motrices

Educacién conductiva (CE-Peto): enfoque educativo hingaro basado
en la ensefianza de movimiento en el aula utilizando la intencién
ritmica, rutinas y grupos.

Therasuits: ortesis dindmica en forma de traje flexible y transpirable
de cuerpo completo disefiado para mejorar la propiocepcidn, reducir
los reflejos, restaurar sinergias y proporcionar resistencia.

Vojta: presion aplicada por el terapeuta sobre zonas definidas del
cuerpo mientras se posiciona a la persona en prono, supino o de
lado, donde el estimulo provoca un movimiento complejo de forma
automatica e involuntaria.
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Bobath: esta terapia utiliza movimientos guiados o facilitados como
estrategia de tratamiento para asegurar la correlacién de la
informacién de los receptores tdctiles, vestibulares vy
somatosensoriales dentro del cuerpo. Estos movimientos guiados son
repetidos buscando la correccidon o normalizacidon del patrén de
movimiento utilizado por el paciente.

Oxigeno hiperbarico: inhalacién de oxigeno al 100 % dentro de una
camara hiperbdrica presurizada.

Integracion sensorial: actividades terapéuticas para organizar la
sensacion del cuerpo y medio ambiente, para facilitar respuestas
adaptativas.

Mejora de la Funcién y el autocuidado

Procesamiento sensorial: actividades terapéuticas para organizar la
capacidad de respuesta mas apropiada a la tarea y demandas del
medio ambiente, incluyendo la autorregulacion.

Masaje: maniobras terapéuticas y movimientos circulares aplicados
sobre los musculos para aliviar el dolor y la tension.

Bobath: esta terapia utiliza movimientos guiados o facilitados como
estrategia de tratamiento para asegurar la correlacién de la
informacién de los receptores tactiles, vestibulares vy
somatosensoriales dentro del cuerpo. Estos movimientos guiados son
repetidos buscando la correccién o normalizacion del patrén de
movimiento utilizado por el paciente.

63



Bibliografia

Sakzewski L, Ziviani J, Boyd RN. Efficacy of upper limb therapies for
unilateral cerebral palsy: a meta-analysis. Pediatrics. 2014 Jan;133(1):e175-
204.

Reid LB, Rose SE, Boyd RN. Rehabilitation and neuroplasticity in children
with unilateral cerebral palsy. Nat Rev Neurol. 2015 Jul;11(7):390-400.
Novak I, McIntyre S, Morgan C, Campbell L, Dark L, Morton N, Stumbles E,
Wilson SA, Goldsmith S. A systematic review of interventions for children
with cerebral palsy: state of the evidence. Dev Med Child Neurol. 2013
Oct;55(10):885-910.

Novak I, Morgan C, Fahey M, Finch-Edmondson M, Galea C, Hines A,
Langdon K, Namara MM, Paton MC, Popat H, Shore B, Khamis A, Stanton E,
Finemore OP, Tricks A, Te Velde A, Dark L, Morton N, Badawi N. State of the
Evidence Traffic Lights 2019: Systematic Review of Interventions for
Preventing and Treating Children with Cerebral Palsy. Curr Neurol Neurosci
Rep. 2020 Feb 21;20(2):3.

64



CAPITULO 7:

CONOCER LA CIF IMPLICA DESCUBRIR
SUS FORTALEZAS Y CONSIDERAR SUS
LIMITACIONES

Verdnica Schiariti - Doctora especialista en pediatria.
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Para un infante con sospecha o diagndstico confirmado de ictus, tener
habilidades o limitaciones funcionales diferentes al resto de los infantes de
su edad puede ser estresante no solo para el infante, también para la
familia. A veces, el equipo multidisciplinario incrementa el estrés
relacionado a tener un diagndstico especifico, focalizando la atencién vy la
cantidad de informacidn que se comparte con las familias dedicada
principalmente a limitaciones o deficiencias funcionales. Esto tiene que
cambiar.

En esta guia queremos recalcar desde el principio que tener un diagndstico
confirmado o en curso de ictus no significa que tenemos que concentrarnos
en lo que el infante no puede hacer, por el contrario, debemos identificar y
celebrar en cada momento las capacidades y /o habilidades de ese infante.
La dignidad humana, la autonomia e independencia, deben siempre guiar las
interacciones con los equipos multidisciplinarios, independientemente del
nivel de compromiso de las estructuras corporales.

La propuesta es usar un lenguaje positivo. Siempre comenzar con lo que se
puede hacer, o los nuevos logros funcionales, y después trabajar en
conjunto, en forma colaborativa, en la identificacién de metas funcionales,
relevantes para el infante y su familia. Siempre es importante favorecer la
participacién del infante, con métodos apropiados a su edad y a sus
habilidades cognitivas y del lenguaje. Nuestro equipo de investigacién ha
realizado estudios en infantes con ictus infantil, y hemos aprendido que ellos
quieren hablar y compartir informacién sobre sus habilidades. La perspectiva
de los infantes es diferente a la de los padres y a la de los profesionales de la
salud, por lo tanto, debemos escucharlos atentamente e incorporar sus
opiniones y preferencias en forma sistematica. Nuestro compromiso es con
ellos.

Hay muchos marcos tedricos que guian la atencidon basada en habilidades y
centrada en el infante y la familia, solo quiero recalcar los siguientes: la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), y la Convencién de los Derechos del Nifo de la Organizacion de
las Naciones Unidas.

La CIF integra dominios fisicos, mentales y sociales en la definicion de la
salud y la discapacidad. En la practica clinica, la CIF promueve el enfoque
integral, nos guia a utilizar en forma sistematica un enfoque mas funcional,
alejandonos de un enfoque puramente anatémico y fisiolégico. La CIF usa el
modelo biopsicosocial. Como muestra la Figura 1 todos los componentes de
la CIF interactian en forma dindmica.
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LA CIF COMO MARCO TEORICO EN ICTUS

1

| |

Funciones y estructuras corporales Actividades Participacidon

- Espasticidad - Autocuidado - Participacion en las actividades

- Rango articular - Movilidad sociales diarias en el hogar, la

- Patrénde suefio - Lenguaje escuelay enla comunidad, con

- Dolor - Vestirse la familia y compafiieros

- Aptitud fisica - Comerybeber - Participar en juegos adaptados
x A

! |

Factores ambientales Factores personales
- Acceso a servicios de salud - Motivacion
- Apoyo familiar, escolar y social - Preferencias y metas
- Actitud de la sociedad - Desarrollo madurativo
- Acceso a tecnologia de apoyo

- Disefio de edificios

Figura 1. La CIF.

Conceptualmente -en términos de la CIF- funcionamiento incluye los
componentes de estructuras y funciones corporales, y notablemente, dreas
funcionales incluidas en los componentes de actividades y participacion,
como, por ejemplo; actividades de la vida diaria, jugar, ir a la escuela,
practicar deportes adaptados, socializar. El modelo de la CIF enfatiza el rol de
los entornos -la casa, la escuela, la comunidad-, elementos claves que
pueden determinar el grado de funcionamiento o discapacidad de un
individuo.

Desde una perspectiva CIF, el planteamiento de servicios, en este caso para
infantes con ictus, debe incluir metas e intervenciones que impacten el
funcionamiento diario, mas alla de la deteccidn de déficits corporales, y, a su
vez, enfatizar la necesidad de considerar el entorno como factor esencial en
el funcionamiento, siempre considerando las modificaciones y adaptaciones
necesarias para facilitar el 6ptimo desempeno en la vida diaria.

El otro marco tedrico muy relevante es la Convencién de los Derechos del
Nifio. Todos los articulos de la Convencién definen las condiciones para
reducir las desigualdades y promover el potencial de desarrollo de los
infantes, por ejemplo, los derechos a la salud y la nutricién (articulo 24), la
educacion (articulos 28 y 29) y los articulos que garantizan que esos
derechos se realicen sin discriminacion de género, etnia y discapacidad. Por
lo tanto, esta claro que un enfoque basado en los derechos (es decir, uno
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gue considere los derechos humanos individuales y colectivos) es muy
necesario cuando planeamos servicios y apoyos para infantes con ictus a lo
largo de su desarrollo.

Como padres, profesionales, educadores, o como individuo que experimenta
un ictus, los invito a complementar una perspectiva basada en el
funcionamiento con una perspectiva basada en los derechos del infante. Un
ejemplo de una herramienta que incorpora estas dos visiones es MIS
HABILIDADES PRIMERO, la cual propone crear pasaportes de habilidades o
capacidades para cada infante con ictus -o cualquier condiciéon de salud
crénica-, recalcando atributos positivos de la persona, y siempre que sea
posible incorporando al infante activamente en la creacién de esta
identificacion de habilidades.

La adopcion sistematica de MIS HABILIDADES PRIMERO cambiard la
percepcion errénea sobre la discapacidad y mejorard las interacciones con
los equipos de salud y educacién. Crear pasaportes de habilidades es un
proceso educativo para todos. Este cambio de préctica puede ser dificil en
sus inicios, pero es fundamental para mejorar las experiencias con los
equipos de salud y de educacién, y ademas favorecer una plena inclusién en
la sociedad.

Como equipo de salud, familia, maestros, debemos concentrar nuestros
esfuerzos en facilitar el desarrollo del potencial de funcionamiento del
infante con ictus. Esto se logra modificando el entorno fisico, aptitudinal y
social, para acompafarlos en su trayectoria de desarrollo, y lograr una
inclusidn social verdadera. Nuestro objetivo es lograr acompafar a los
infantes con ictus en su viaje hacia un futuro pleno donde se conviertan en
miembros activos de sus comunidades, ya sea como padres, profesionales,
activistas, educadores, entre otros. Finalmente, el mensaje central es
concentrarse en MIS HABILIDADES PRIMERO, mas alld del diagndstico de
ictus, a lo largo de la vida.
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Introduccion

Participar no es solo “estar presente”, sino sentirse parte de algo: compartir
con otros, disfrutar y aportar lo que uno puede hacer. La participacion es una
experiencia vital que influye en el desarrollo emocional, fisico y social de los
infantes, ayudandoles a descubrir sus capacidades y a construir su identidad
dentro de la comunidad.

En la infancia con hemiparesia o pardlisis cerebral unilateral pueden
aparecer limitaciones motoras, cognitivas, sensoriales o emocionales que
dificultan el desempefio en las actividades cotidianas y restringen la
participacién en entornos como el hogar, la escuela o la comunidad. Sin
embargo, con apoyos adecuados, adaptaciones y una mirada inclusiva, es
posible generar oportunidades significativas para que los infantes participen
activamente y disfruten de la vida social y comunitaria.

¢Qué entendemos por participacion y por qué es importante?

La Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
— version Infancia y Adolescencia (CIF-IA), de la Organizacién Mundial de la
Salud, define la participacion como “el acto de involucrarse en una situaciéon
vital”. Esto implica no solo estar presente en una actividad, sino implicarse
activamente, disfrutar y conectar con lo que se hace.

La participacion de los infantes puede verse influida tanto por sus
habilidades fisicas, emocionales o cognitivas, como por factores del entorno
—como la accesibilidad, las actitudes de las personas y las oportunidades
disponibles— que pueden facilitarla o limitarla. En la figura 1 se muestran
algunos ejemplos de situaciones practicas que pueden influir en la
participacién de los infantes con hemiparesia.
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Figura 1. Ejemplos de la participacion.

Participar en actividades sociales, recreativas o culturales aporta multiples
beneficios:

o Desarrolla la autoestima y la confianza.

o Favorece la comunicacion, el respeto y la empatia.

e Promueve la motricidad y la salud fisica.

e Estimula el aprendizaje cognitivo y emocional.

o Previene el aislamiento y fortalece el bienestar mental.
o Construye vinculos de amistad y pertenencia.

Por ello, la participacion es hoy un indicador esencial de salud y de calidad
de vida, y constituye un objetivo clave en los modelos actuales de
rehabilitacion, permitiendo que los infantes se involucren plenamente en su
entorno mientras se respetan sus capacidades, intereses y ritmo de
desarrollo.
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¢Como saber si mi hijo puede tener restricciones en su
participacion?

Existen herramientas de valoracion que los profesionales emplean para
conocer el nivel de participacién de los infantes con hemiparesia. Entre las
mas utilizadas a nivel internacional se encuentran:

o Children's Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE): mide
la frecuencia y el disfrute en diferentes actividades.

e Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-
CY) y Young Children’s Participation and Environment Measure (YC-
PEM): valoran la participacion y el entorno en el hogar, la escuela y la
comunidad, considerando la opinién de las familias.

La herramienta CAPE ya estd disponible en Espafia e incorpora el importante
componente del disfrute, mientras que las medidas PEM-CY y YC-PEM se
encuentran en proceso de validacidon para su uso en nuestro pais.

Barreras de la participacion

Aunque participar aporta muchos beneficios, algunos infantes pueden
encontrar dificultades para hacerlo. Estas limitaciones no dependen solo de
sus habilidades individuales, sino también de las barreras personales y del
entorno. Conocerlas permite actuar sobre ellas y generar entornos mas
accesibles.

Barreras mas comunes:

o Fisicas: dificultad para usar una mano o brazo, limitaciones de
movilidad, espasticidad o fatiga.

o Cognitivas: atencion limitada, dificultades de planificacién o de
adaptacion a cambios.

o« Emocionales: miedo al rechazo o al fracaso, baja autoestima,
inseguridad.

o Sociales: desconocimiento de cdmo incluir, prejuicios, falta de
modelos de referencia.

o Del entorno: espacios no accesibles, transporte inadecuado, escasez
de actividades adaptadas o inclusivas.

A menudo, modificar el entorno tiene un impacto mayor en la participacion
gue centrarse solo en mejorar funciones corporales.
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Como favorecer la participacion desde la familia y la comunidad

Fomentar la participacién es un trabajo conjunto entre familia, profesionales
y entorno. El objetivo no es forzar situaciones, sino crear oportunidades
reales y motivantes, acordes con los intereses, ritmo y capacidades del
infante.

Algunas estrategias practicas y basadas en la evidencia incluyen:

Modificar el entorno comunitario: buscar y promover actividades
inclusivas (deportivas, culturales o de ocio), adaptar materiales,
visibilizar capacidades y sensibilizar a la comunidad.

Acompaiiar desde la emocidn: validar sentimientos, reforzar logros y
ayudar a afrontar los desafios con confianza.

Conectar con redes de apoyo: relacionarse con otras familias e
infantes con la misma condicién, compartir experiencias y recursos.
Colaborar con profesionales:  terapeutas  ocupacionales,
fisioterapeutas, psicdlogos y educadores pueden orientar terapias y
adaptaciones en contextos naturales (hogar, escuela, parque,
comunidad).

Dar voz al infante: permitirle elegir actividades, opinar y participar en
la toma de decisiones fomenta su autonomia y sentido de
pertenencia.

Respetar su ritmo: una de las adaptaciones mas valiosas es ofrecer
tiempo. Acompanar con paciencia, animar a intentarlo y permitir que
se equivoque son claves para construir confianza y autonomia.

Modelos recientes, como el PREP (Pathways and Resources for Engagement
and Participation), muestran que las intervenciones centradas en metas
reales, elegidas junto a la familia y aplicadas en contextos naturales, tienen
un impacto positivo tanto en la participacién como en la funcién motora y
emocional.
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¢Qué profesionales pueden contribuir a alcanzar una mayor
participacion?

Las intervenciones que tienen el objetivo de mejorar la participacién
requieren un equipo de rehabilitacién que trabaje de forma
interdisciplinaria.

Podemos imaginarlo como una orquesta: el terapeuta ocupacional seria el
director, y junto a él participan fisioterapeutas, psicélogos, docentes,
médicos, trabajadores sociales y otros profesionales. Todos trabajan con la
familia y el infante para alcanzar metas comunes.

Por ejemplo, si la meta es jugar a la pelota en el recreo:

o Terapeuta ocupacional: evalia habilidades sensitivo-motoras,
perceptivas y cognitivas, propone adaptaciones o dispositivos de
ayuda.

« Fisioterapeuta: valora la necesidad de apoyos fisicos o dispositivos
auxiliares.

o Psicélogo: aborda aspectos conductuales, cognitivos y emocionales.

o Profesor de educacion fisica: organiza la actividad con reglas claras e
inclusivas.

El objetivo es que la actividad sea placentera y significativa tanto para el
infante con hemiparesia como para sus compafieros. El éxito depende del
trabajo conjunto y de una actitud inclusiva de todo el entorno.

Experiencias y voces familiares

Las familias destacan que la participacidon no siempre es facil, pero que cada
paso cuenta.

Entre las estrategias que mas las han ayudado se encuentran:

e Ir frecuentemente al parque o a actividades municipales para
fomentar relaciones.

o Organizar encuentros con amigos en casa o al aire libre.

e Involucrar al infante en tareas comunitarias (reciclaje, voluntariado
simple).

e Promover la asistencia a fiestas, eventos o actividades extraescolares.

o Realizar actividades fisicas al aire libre para mantener el bienestar y la
socializacion.

e Presentar nuevas experiencias de forma positiva y acompafar el
proceso, dejando espacio para la autonomia.
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Sus testimonios reflejan que la clave estd en acompafiar sin sobreproteger,
mantener una actitud positiva y confiar en las capacidades del infante.

Conclusion

Fomentar la participacion de los infantes con hemiparesia es un reto
compartido entre familias, profesionales y comunidad. No se trata solo de
alcanzar objetivos terapéuticos, sino de ofrecer experiencias de vida
significativas, donde puedan disfrutar, decidir, equivocarse y sentirse parte
activa de su entorno.

Cada pequefio logro —una conversacién, un juego, una salida o una
amistad— contribuye a su bienestar, autonomia y salud. Construir
comunidades mas inclusivas es responsabilidad de todos. Solo asi
lograremos que todos los infantes tengan la oportunidad de participar,
aprender y disfrutar plenamente de la vida en comunidad.
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La adaptabilidad en la implicacion familiar dentro de la rehabilitacién
pediatrica tras un ictus pediatrico implica ajustar las estrategias de
intervencion a las necesidades, valores, rutinas y prioridades especificas de
cada familia, reconociendo que estas pueden cambiar a lo largo del proceso
de recuperacién. Esto requiere que los profesionales mantengan una
comunicacién bidireccional y continua, permitiendo que la familia exprese
sus preocupaciones y preferencias, y que los equipos clinicos modifiquen el
plan terapéutico en funcion de la evolucién clinica y el contexto familiar
(1,2).

Esta adaptabilidad es esencial para lograr una verdadera colaboracion
igualitaria entre profesionales y familias, donde ambos aportan
conocimientos complementarios: los profesionales sobre esta condicion vy las
opciones terapéuticas, y la familia sobre el infante y su entorno cotidiano. La
evaluacién sistematica de las necesidades familiares y la flexibilidad para
integrar la intervencidn en las rutinas naturales del infante y su familia son
componentes clave para optimizar resultados funcionales y psicosociales (3).

La implicacion familiar debe basarse en varios principios fundamentales: la
participacién activa en la toma de decisiones y la ejecucién de las
intervenciones; el rol igualitario entre profesionales y cuidadores (4); la
adaptabilidad de las estrategias terapéuticas al contexto del hogar; la
comunicacion bidireccional y continua; y la presencia constante de la familia
en las rutinas naturales del infante (4). Estos principios convierten a la
familia en un agente protagonista del proceso rehabilitador, fomentando su
empoderamiento y corresponsabilidad.

En la practica, esto significa que los objetivos y métodos de rehabilitacidn
deben ser revisados periddicamente y ajustados para responder a cambios
en la dindmica familiar, el nivel de estrés, la disponibilidad de recursos y las
posibles nuevas prioridades (5). El enfoque de co-disefio y co-trabajo entre
profesionales y cuidadores promueve una alianza terapéutica basada en la
colaboracién, la planificacién compartida y la comunicacion continua (1,6).

La adaptabilidad también implica capacitar a la familia para que participe
activamente en la toma de decisiones y en la ejecucion de intervenciones,
promoviendo su autonomia y competencia en el proceso rehabilitador (1,7),
y reconociendo los factores que pueden influir en su implicacién, como la
cohesion familiar, el estilo de comunicacién, los recursos econdmicos o el
acceso a redes de apoyo.

Integrar la intervencion en la vida cotidiana —en el hogar, la escuela o los
espacios comunitarios— refuerza la transferencia de los aprendizajes y la
continuidad del tratamiento fuera del entorno clinico (8,9). La familia,
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entendida como parte del equipo terapéutico (“con ellos, no para ellos”),
participa activamente en la observacion, la retroalimentacién y el ajuste de
los objetivos, garantizando un acompafiamiento coherente y sostenido. El
empoderamiento familiar implica adquirir conocimientos, habilidades y
confianza para tomar decisiones informadas y participar activamente en el
desarrollo del infante (10).

Para asegurar que la informacién proporcionada sea clara y accesible, el
equipo terapéutico debe ofrecer explicaciones precisas sobre las opciones de
rehabilitacidn y recursos disponibles, adaptadas al nivel de comprensién de
la familia. Es fundamental emplear materiales escritos, multimedia vy
recursos en linea validados por expertos. La educacién debe iniciarse
durante la hospitalizaciéon aguda, con documentacién clara y seguimiento
estructurado post-alta (a los 30 y 90 dias), incluyendo interacciones con los
familiares, manteniendo contactos regulares para resolver dudas y reforzar
conocimientos (1,3,11). De este modo, se fomenta la toma de decisiones
fundamentadas, la participacidn activa en la planificacion del tratamiento y
la definicion de objetivos terapéuticos compartidos, asegurando que las
prioridades del infante y de su familia se integren plenamente en el plan
terapéutico y educativo (1,12,13).

El rol de las familias en el ictus pediatrico es fundamental en multiples
dimensiones: deteccidn precoz, apoyo emocional, toma de decisiones
clinicas, rehabilitacidn y adaptacidn social. La falta de conocimiento sobre el
ictus infantil entre padres y cuidadores puede contribuir a retrasos
diagndsticos, afectando negativamente el prondstico; por tanto, la
educacion dirigida a familias es clave para mejorar la identificacidon temprana
y el acceso a tratamientos adecuados (14,15).

Las familias pueden experimentar tristeza, ansiedad, culpa o miedo al futuro,
que influyen en la dinamica interna, la relacién entre hermanos y la
interaccidon con el entorno educativo y social. La gestidn de citas médicas,
desplazamientos, conciliacion laboral y rutinas terapéuticas genera una
carga anadida, a la que se suman los gastos médicos, las adaptaciones en el
hogar o la reduccién de la jornada laboral, aumentando la vulnerabilidad
familiar (16). Ante estas demandas, la familia desempefia un papel activo
dentro del proceso rehabilitador: proporciona apoyo emocional, colabora
con los profesionales sanitarios, supervisa el tratamiento y defiende las
necesidades del infante para garantizar el acceso a recursos y adaptaciones
escolares. También favorece la autonomia y participacién del infante,
ajustando el grado de independencia segun su edad y capacidades (16,17).
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Para fortalecer este rol, es necesario ofrecer psicoeducacion (18-20) desde
las fases iniciales, explicando qué es el ictus, sus posibles secuelas y las
expectativas realistas de recuperacion. El entrenamiento en habilidades
practicas —ejercicios domiciliarios, uso de dispositivos, organizaciéon de
rutinas terapéuticas— mejora la competencia familiar y la adherencia al
tratamiento (16). Ademas, el apoyo psicoldgico individual o grupal, una
comunicacidn abierta y el acceso a redes formales e informales de apoyo
contribuyen a prevenir la sobrecarga emocional y a promover la resiliencia
familiar.

Las recomendaciones practicas adaptadas a la realidad de cada familia
requieren una evaluacion sistematica de sus necesidades y una inclusién
activa dentro del equipo interdisciplinar (21). Con frecuencia, las
indicaciones terapéuticas domiciliarias carecen de la especificidad necesaria
para su aplicacién, lo que dificulta su integracién en la rutina diaria. Por ello,
es importante que se ofrezcan instrucciones claras y adaptadas al contexto
familiar (21). El entrenamiento debe abarcar habilidades funcionales como
las actividades de la vida diaria (AVDs), la prevencion de caidas, el manejo de
medicamentos y el acceso a recursos comunitarios. La personalizacion de las
intervenciones en funcién del entorno, el nivel de discapacidad y los recursos
disponibles garantiza su viabilidad y relevancia clinica (3, 11, 22,23).

Se recomienda evaluar tempranamente las necesidades fisicas y cognitivas,
involucrando a la familia en Ila planificacién de la rehabilitacidon
multidisciplinar (24). El apoyo psicosocial centrado en la familia y la
orientacién profesional son esenciales para mitigar los efectos emocionales y
favorecer la adaptacidn a las secuelas neuroldgicas y cognitivas. La
evaluacién temprana de las necesidades fisicas, cognitivas y emocionales,
junto con el acceso a redes de apoyo y grupos de pares, incrementa la
resiliencia y mejora los resultados funcionales a largo plazo (14,25). Las
intervenciones psicoeducativas y psicosociales -que incluyen educacién
sobre el ictus, entrenamiento en afrontamiento y orientacion sobre recursos
sociales- ayudan a reducir los sintomas depresivos tanto en el infante como
en los cuidadores, garantizando una atencion integral a la salud emocional y
optimizando la recuperacion (3,26).
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En resumen, el equipo terapéutico debe priorizar una comunicacién
continua y adaptada, recomendaciones practicas centradas en la familia y un
apoyo emocional sostenido. La integracién de los cuidadores como socios
activos del proceso terapéutico, desde el disefio hasta la ejecucion del
tratamiento, constituye la base de un modelo colaborativo y centrado en la
familia. La participacion equitativa y el empoderamiento familiar aseguran
qgue las estrategias rehabilitadoras respondan no solo a las necesidades
clinicas del infante, sino también a las dinamicas, recursos y valores de su
entorno familiar.
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CAPITULO 10:

BENEFICIOS DEL PORTEO ERGONOMICO
EN BEBES E INFANTES QUE HAN SUFRIDO
UN ICTUS

Mercedes Granda - Gedgrafa especializada en Geografia Humana.
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Llevar al infante con ictus pediatrico en brazos:
la importancia del contacto y las herramientas que lo favorecen

Probablemente cuando empezabas a hacer la lista de cosas que necesitabas
para el nacimiento de tu bebé, estaban objetos tan importantes como la silla
del coche, el carro de paseo, hamacas de bebés, los panales... y quizas un
portabebés. A lo mejor, ni siquiera te lo habias planteado. A menudo
estamos acostumbrados a creer que llevar a los bebés o infantes en brazos
es un acto cansado y que puede dar “malas costumbres” a nuestros/as
hijos/as. Si ademds tenemos un bebé o un infante pequefio con un
problema, pensamos que aun sera mas complicado hacerlo, pero lo cierto
es, que es todo lo contrario.

Todos los bebés nacen con la necesidad de ser porteados durante un largo
tiempo. Filogenéticamente hablando, pertenecemos a la especie de los
primates hominidos y venimos de una larga tradicién de porteo, que no
incluye Unicamente a los seres humanos. Esta tradicién de acarreo de la cria
estd inscrita en los mamiferos y abarca mds de 50 millones de afios. Asi que,
por ese lado, quédate tranquilo/a: tu hijo/a no es una excepcion.

Para los seres humanos, ademas, es incluso una etapa considerablemente
mas larga, porque también tenemos infancias mucho mas extensas. La
naturaleza ha considerado que, para todos los mamiferos, aprender desde el
punto de vista de un adulto como elemento de seguridad, es una ventaja
adaptativa importante. Hoy sabemos que el aprendizaje del control de nue-
stro propio cuerpo también se inicia desde la posicion en brazos.

Igualmente, todos los seres humanos estamos disefiados para evolucionar
hacia una posicion vertical bipeda y esto es “en cualquier situaciéon”. Son las
referencias que nuestro GPS-cuerpo-cerebro espera y esta programado para
recibir, la adaptacion al mundo con gravedad. Es por ello, y mucho mas, que
la verticalizacion temprana favorece la percepcién corporal, y el control
consciente de nuestro cuerpo en el espacio. Aunque el portabebés parece
un objeto menos importante, lo cierto es que es un gran aliado de la
maternidad y la paternidad. Y en el caso de los infantes con enfermedades o
con el desarrollo motor alterado, se vuelve todavia mas beneficioso.
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Objetos de posicionamiento seguro

En la actualidad existen multitud de sillas de seguridad de automoévil ya
adaptadas a contramarcha, sillas de madera ergondmicas, carros especificos
para infantes e incluso adultos, y portabebés para todas las edades de la
infancia y adaptados a las caracteristicas de cada familia. Existen muy
diversos portabebés que han demostrado su eficacia para llevar en brazos
comodamente y largo tiempo. Estos portabebés pueden ser utilizados con
total seguridad, incluso para bebés que han tenido un ictus pediatrico. Como
cualquier otro producto de puericultura, a condicion de que se usen
correctamente.

Un buen producto es un buen producto cuando su uso también se realiza de
manera consciente. Elegir correctamente todos estos objetos: un carro, una
silla de comer, una silla del coche o un portabebés tiene una especial
importancia para los infantes cuyo desarrollo motor podra tener una
evolucién mds lenta y con mayor necesidad de apoyos.

Todos estos objetos tienen en comun que deben mantener a nuestro hijo/a
en una posicion éptima durante el mayor tiempo posible, y al cual se le
puedan realizar repetidos ajustes si es necesario, de forma frecuente o
regular. Los infantes pequefios con el desarrollo motor comprometido
pueden mantener posiciones inadecuadas mas facilmente.

¢Como elegir?

Lo cierto es, que es especialmente complicado para todos los padres
encontrar un dispositivo adecuado. La variedad del mercado, y el
consumismo hacen que pensemos que marcas de gran renombre o coste van
a ofrecer productos de mas calidad, y esto no es del todo verdad.
Lamentablemente en el mercado también hay productos nocivos como las
almohadas de bebé, los correpasillos o las tiras para colgar a los infantes de
las puertas antes de que tengan la capacidad por si mismos de poder
levantarse. Y por supuesto, existen muchos portabebés no aptos e
incémodos.

También es un error creer que comprar un sélo producto para toda la etapa
de tu hijo/a va a ser una buena compra. {Comprarias un pijama de 1 afo
para tu bebé recién nacido? Focalizarse en la edad que tiene tu hijo/a en
este momento, y en tus necesidades actuales, es la mejor forma de acertar.

Los portabebés también se tienen que adaptar a nosotros. Un buen
portabebés es aquel que nos permite acercar el bebé o al infante a nuestro
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centro de gravedad, de tal forma que el infante ejercite el agarre
manteniendo una posicién adecuada el mayor tiempo posible. Y al mismo
tiempo DEBE favorecer que nosotros también tengamos una posicion
adecuada. Es esencial que lo tengas en cuenta porque lo que hace que el
porteo sea placentero y duradero serd por encima de todo: tu confort,
ademas del de tu hijo/a. Si tu sabes colocar a tu hijo/a y ademdas estas
comodo/a, veras que es muy sencillo y util.

Esto que ahora puede parecer poco importante, es esencial. En un infante
normotipico podemos tranquilamente portear hasta los 4-5 afios, con un
infante con movilidad reducida lo podemos hacer incluso hasta los 7-8, y
mas. Es por eso por lo que es tan importante elegir bien para los dos.
Cuidando nuestro cuerpo de cuidadores también ensefiamos que es
importante cuidarnos a nosotros mismos, haciéndolo.

Primeras etapas en portabebés

Los bebés no se “dejan” llevar Unicamente en portabebés, recuerda que los
bebés son activos en el porteo. El bebé se mueve contigo, y se adapta a cada
movimiento. Este primer periodo es corto, pero es aquel en el que tenemos
gue estar mas atentos a la posicion correcta del bebé. Para que te sea mas
facil identificar las etapas del porteo hablaremos de capacidades motoras.
Desde el nacimiento hasta la adquisicion de la sedestacién es cuando mas
tenemos que poner atencién en un producto de calidad para nosotros.

Los portabebés de tejido de punto, también conocidos como fulares
elasticos, no estan recomendados como regla general. Es muy facil usar
estos portabebés de forma INCORRECTA. Ademds, en los infantes con
hipotonia no sdlo la favorece, sino que tienen mas facilidad para mantener
posiciones desviadas y/o peligrosas en estos portabebés. Si decides usarlo,
seria aconsejable acudir a una profesional para que te ayude a utilizarlo
correctamente y observar las reglas de seguridad en el porteo. Insisto, es
muy facil usarlos mal o que el bebé se mal-posicione repetidamente. Los
infantes no se van a quejar necesariamente, ni ahora, ni mas adelante por
una mala posicién. A partir de los 2-3 meses, definitivamente ya no sera un
buen método de porteo en ningun caso, por las caracteristicas del tejido, por
el peso de tu hijo/a y por el inconfort que produce este sistema.

Las bandoleras de anillas son un buen portabebés desde el primer dia hasta
los 4-5 afios. Al principio se pueden usar en porteo ventral, cuando el infante
es pequeno son comodas en periodos mas largos. A medida que el infante
crece, rapidamente podras usarlo también a la cadera. Es un portabebés

88



relativamente facil de usar, rapido y que puede ser combinado con otros
sistemas de porteo muy facilmente, siempre es una buena compra. Pueden
ser muy Uutiles cuando existen aparatos de vida o durante las
hospitalizaciones o visitas. El porteo a la cadera es especialmente intuitivo
tanto para ti como para tu hijo/a. Es un porteo que hacemos tanto para ratos
cortos, como para ratos mas largos, y, tanto dentro, como fuera de casa.
Ademas, te permite mantener una alineacién de la cadera y mantener una
mano libre y al infante un estimulo con el mundo exterior bajo tu proteccién.
Si necesita replegarse, lo hard. Una bandolera es econémica y también es un
portabebés que puede ayudarte largo tiempo. Es especialmente interesante
con infantes grandes que ya suben y bajan o con infantes pequefios que
tienen movilidad reducida.

También desde el nacimiento puedes usar los fulares de porteo. Estos
portabebés requieren mayor aprendizaje y es mas que aconsejable que
asistas a un taller y/o te hagas ayudar por una asesora de porteo. Una vez
gue empieces a controlar un nudo o dos, y entiendas su funcionamiento, es
el portabebés de mayor calidad y se adapta con mayor facilidad a todas las
etapas. Si empiezas por un fular, a lo mejor te da pdnico. No tengas prisa,
siempre hay tiempo para pensarlo. Estos, a grosso modo son los portabebés
que te aconsejo para esta etapa.

De la sedestacion hasta los 2-3 afios

A partir de esta etapa, y a partir de 8 meses aproximadamente, el porteo
Unicamente delante se vuelve pesado para nosotros y se puede hacer,
aunque esporadicamente. Aln puede servirte en situaciones de crisis. Las
posiciones de porteo que realmente vamos a utilizar y necesitar seran a la
caderay a la espalda. Portear a la espalda es posible desde edad temprana y
ademas nos devuelve las manos. Nos ocupamos de nuestro/a hijo/a al
mismo tiempo que somos activos.

En esta etapa se pueden usar todos los portabebés aptos antes
mencionados: bandolera y fular. Si, aun asi, ninguno de los portabebés que
te he contado anteriormente te ha convencido por el motivo que sea, y has
echado en falta que no he hablado de las mochilas. Lo he hecho a propésito.

Las mochilas comerciales de porteo son un producto aparte. Son productos
que se adaptan dificilmente a la medida y desarrollo motor del bebé.
También porque hay tantos y tantas marcas que es casi imposible, sin
conocer algo el mercado, hacerse una idea rapida de cual es “el portabebés”
gue os vendria bien A VOSOTROS. Una vez mas te aconsejo que te dirijas a
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una asesora de porteo o que acudas a tiendas realmente especializadas y
gue no propongan Unicamente marcas demasiado comerciales.

Un portabebés es como un guante. Comprarlo grande impide que tengas
control de lo que haces. Las mochilas, por regla general y, para todos los
infantes, estan desaconsejadas hasta la adquisicidon de la sedestacién, como
minimo hasta los 6 meses o hasta que el bebé se mantenga sentado, aunque
no lo haya conseguido por si mismo.

No es necesario que esperes a la sedestacidn, puesto que muchos de los
infantes con ictus pediatrico pueden tener dificultad en la adquisicién de
esta capacidad. No es una prohibicién de uso. Sin embargo, cuanto mas
tardes, mejor. Si las usas, combinalas con uno o varios de los sistemas de
porteo aptos para la primera etapa. Si te planteas utilizar una mochila antes
de los 6-8 meses elige mochilas adaptadas a tu bebé.

Tanto si has decidido esperar para usar mochilas como si no, veras que,
cuando empiezan a guardar el equilibrio sentado, también tienen una mejor
posicién en el portabebés y sera mds facil. A partir de ahora es un buen
momento para cambiar de portabebés, o proponer un porteo mas liviano en
el que al bebé se le pide mas actividad.

Los primos hermanos de las mochilas comerciales son los mei-tai o mochilas
hibridas. De hecho, son el modelo original. Este tipo de portabebés es mas
facil de ajustar al infante, suelen tener tejidos mas suaves y ofrecen igual o
mejor confort que las mas comerciales con mas hebillas de plastico. Diversas
marcas de fulares disponen de estos modelos que generalmente son de
tamano standard, es decir: no existen en modelo bebé pequeiiito. Se
caracterizan por usar menos cierres de plastico y utilizar tiras de tela en los
hombros. Adema3s, su concepcidn puede ser incluso artesana, en este caso te
recomiendo acudir a expertos.

Los portanifios en porteo lateral llamados “ayuda brazos” también se
pueden utilizar a partir de esta etapa. Estos podras usarlos sélo si el infante
se sienta. Ademds, demandan una mayor actividad del infante al mismo
tiempo que le sostienen menos, por lo que pueden ser un buen estimulo de
equilibrio y movimiento. Para nosotros su uso es mas esporadico.

Cuando no uses el portabebés, proponer posiciones verticalizadas es igual de
importante. Ademas, los infantes quieren interactuar con el ambiente y nos
facilitara el dia a dia tener igualmente dispositivos de asiento adaptados, por
ejemplo, con el inicio de la diversificacion alimentaria que coincide con la
capacidad de sentarse. En cuanto a las sillas de comer, existen modelos que
tienen muy larga duracidn, incluso desde el inicio a la adolescencia.
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Se desaconseja el uso de hamacas. Al igual que un portabebés blando, las
hamacas favorecen la hipotonia. Se pueden usar, pero sin abusar,
especialmente en nuestros infantes. Las madres y los padres NECESITAMOS
recuperar las manos, y necesitamos utilizar objetos seguros y cémodos al
mismo tiempo.

De 3 anos en adelante

Si has llegado hasta aqui, ienhorabuena! Espero que lo hayas disfrutado, y
guiero que sepas que aun no se ha acabado. Si acabas de llegar, aun estas a
tiempo de usar los portabebés o portanifios. Y puedes atacar desde aqui:

Si comienzas con un infante de esta edad o mds, y nunca has porteado, es
posible que te ayude hacer ejercicios de fuerza y prepararte para cargar su
peso. Empieza poco a poco, y podrds portear cada vez mas tiempo. Si tu
hijo/a aun no tiene control muscular, las técnicas para cogerle
correctamente también pueden ayudarte.

En este periodo todos los portabebés antes mencionados son posibles, a
condicién de que se adapten al tamafio del bebé. Si has escogido o quieres
alternar con mochilas de porteo, este es otro momento en que puedes
pensar en un cambio de mochila. Estas ultimas existen en tamano Toodler o
mas grande (infante que camina) y existe la posibilidad de hacerlas a medida.
Si necesita control cefdlico todavia, también hay posibilidades para
sostenerle.

El mayor inconveniente en los portabebés que se dividen en tallas es
precisamente que se quedan pequefios. Lo notards en tu cuerpo: el
cansancio o la incomodidad porteando aumentan, y en la posicidon del
infante. En el momento en que sus rodillas estén mas tiempo a 90 grados, o
bajen de este angulo, no porteamos, cargamos. El centro de gravedad del
infante se desplaza y se vuelve muy pesado. Los infantes no se van a quejar
necesariamente, pero nuestro cuerpo lo nota.
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Seguridad en el porteo

Todos los tips de porteo seguro son validos para los infantes con el
desarrollo motor afectado. Ademas, deberemos tener especial atencion en
la posicién de su cadera hasta la adquisicion de la sedestacién y la alineacién
correcta de su espalda. Los infantes con hipotonia se ladearan o deslizaran
mas a menudo que los infantes normotipicos, por lo que es posible que
tengas que realizar repetidos ajustes, de forma frecuente o regular. Es por
eso por lo que, un portabebés que te permita mas control, y se adapte al
cuerpo de tu bebé con mayor precisidn, te serd mas util y estaréis mas
comodos/as y seguros/as.

Recuerda, portear es una cuestién de sensaciones.
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CAPITULO 11:

MIRADAS ENTRELAZADAS:
EXPERIENCIA FAMILIAR'Y PROFESIONAL

Xenia Diaz Alcolado — Pedagoga especializada en neuroeducacidn, atencién a
la diversidad y disciplina positiva.

Maria Arias - Pedagoga Musical.
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Siempre he dicho que “tuvimos la suerte” de recibir un diagndstico
temprano. Suerte de que mi hijo presentara crisis epilépticas al nacer y
pudiéramos saber desde el primer dia qué ocurria. Con el tiempo entendi
que aquella “suerte” era ambivalente. Nadie te prepara para afrontar un
diagnédstico que irrumpe en la maternidad con la fuerza de un vendaval.
Nadie te explica cdmo sostener ese choque entre las expectativas que habias
imaginado y la realidad que te toca vivir. Maldita suerte, pensaba entonces.

“iComo puedes?”, me preguntaban. “Eres muy fuerte.” Ojald no tener que
serlo. Ojald no conocer la resiliencia tan de cerca. Pero una vez en este
camino, lo importante es compartirlo. Compartir las piedras, las dudas, los
miedos y también los hallazgos que, como familia de un infante con pardlisis
cerebral infantil (PCl), hemos ido descubriendo. Comparto no solo lo propio,
sino lo que he escuchado y vivido junto a cientos de familias en distintos
paises. Nuestras historias se repiten mas de lo que deberian. Por eso, esa red
entre familias no es un lujo: es una necesidad.

La importancia del diagnostico precoz y la intervencion
temprana

A dia de hoy sabemos que el diagndstico precoz marca una diferencia crucial.
La intervencion temprana, la identificacion de senales de riesgo y el acceso
rapido a terapias basadas en evidencia son determinantes para el desarrollo.
Sin embargo, ese camino esta lleno de piedras: la burocracia interminable, la
falta de ayudas, el gasto econédmico desorbitado —entre 10.000 y 40.000
euros al afio para muchas familias—, la escasez de estudios, la informacién
incompleta o caducada, o materiales disefiados sin pensar en quienes deben
comprenderlos: las familias.

La desigualdad territorial afiade otra capa de injusticia. El “cddigo postal” no
deberia determinar el prondstico de ningun infante, pero hoy lo hace. Caer
en una comunidad u otra cambia radicalmente los recursos disponibles, los
protocolos, los equipos y hasta la manera de acompafiar. Esta desigualdad
es, quiza, una de las heridas mas profundas.
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El peso invisible: burnout y burn-on

Entre terapias, citas médicas, papeleos y decisiones trascendentales, llega el
burnout. Y, a veces peor, el burn-on: seguir funcionando por inercia, con una
carga mental inmensa, sostenida casi siempre por las madres. La
corresponsabilidad no es solo doméstica: es sistémica. La renuncia
constante, la presién emocional, la autoexigencia y la falta de apoyo
estructural son una realidad que atraviesa a las familias.

En ese torbellino descubri las F-words for Child Development: Function,
Family, Fitness, Fun, Friends, Future. Las seis “F” que cambiaron nuestra
forma de mirar a nuestro hijo y de mirarnos a nosotros mismos. Un
recordatorio de que la felicidad, la participacidn, el juego, la conexién y la
vida en comunidad importan tanto como los objetivos terapéuticos. Ahi
empezd nuestra derrota personal del capacitismo.

Las necesidades reales: pertenencia, seguridad, participacion

Convivir con la discapacidad implica comprender que las necesidades de los
infantes no son distintas a las de cualquier infancia: pertenencia, conexidn,
contribucién, seguridad, participacién. Para acompafiar a un infante que
pasa media vida en terapia —y a veces mas con profesionales que con su
familia— necesitamos que esos profesionales conozcan la pedagogia del
desarrollo, el poder del vinculo afectivo, la importancia del ambiente, la
motivacion y la co-regulacién. Necesitamos una medicina mas humana, un
sistema educativo verdaderamente inclusivo y una sociedad que entienda
gue la diversidad no es un problema, sino una riqueza.

Las transiciones: momentos criticos para las familias
Las familias encontramos dificultades en todas las transiciones:

o Lasalida del hospital,

o El periodo posterior al diagndstico,

o Laentrada al sistema educativo,

e Y, especialmente, la transicién a la vida adulta.

Esta ultima es uno de los grandes miedos de todas las familias, sin importar
la edad del infante. Porque el futuro es incierto y los apoyos son
insuficientes.
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A lo largo del proceso, hay un consenso claro: las familias no estamos en el
foco. Necesitamos un profesional de referencia que coordine todo el
recorrido. Un equipo multidisciplinar real —salud, educacién, servicios
sociales, rehabilitacion— que se reuna, escuche y planifique con la familia,
no sobre ella.

La falta de tiempo, los recursos inaccesibles y las barreras fisicas,
comunicativas y tecnolégicas limitan la participacién comunitaria. En muchos
espacios hay buena intencién, si, pero sigue habiendo dudas, resistencia y
desconocimiento sobre cémo incluir.

La brecha con los profesionales y la importancia de la evidencia

Muchas familias relatan experiencias dificiles con profesionales: falta de
formacién especifica, escasa actualizacién, enfoques no basados en
evidencia y ausencia de coordinacidon. Recordemos que la intervenciéon con
un infante no es comparable a la de un adulto; el desarrollo cerebral
depende profundamente de las interacciones, del juego y del entorno.
Necesitamos profesionales formados en desarrollo infantil y en practicas
respetuosas, coherentes con la neurociencia y con la dignidad infantil.

Las familias como expertas y como aliadas en la investigacion

Las familias somos expertas en nuestros hijos. Podemos aportar un
conocimiento valioso sobre prioridades, necesidades, impacto real de las
intervenciones y calidad de vida. No queremos ocupar el lugar de nadie, pero
si sentarnos en la misma mesa. Pasar del rol de “consultoras” al de co-
disefiadoras. Participar en las investigaciones no solo como fuentes de
datos, sino como miembros del equipo, tal como sefiala la evidencia
reciente.

Necesitamos, ademas:

o Equipos multidisciplinares que integren a las familias como expertas,
no como invitadas ocasionales.

+ Formacion accesible y asequible, para familias e investigadores, pero
juntos, desde un enfoque de colaboracién.

o Herramientas y recursos en lenguaje claro, porque la ciencia no
puede seguir hablando un idioma que la gente no entiende si
gueremos reconstruir la confianza.
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o Cuidar a quienes cuidan, no como un gesto simbdlico, sino como una
medida estructural.

e Espacios de didlogo real, no para ganar debates, sino para
comprendernos y crear puentes.

Todo esto esta profundamente ligado a como la sociedad entiende la
infancia —especialmente la infancia neurodiversa o con condiciones no
tipicas. El lugar que damos a la infancia es un espejo de nuestro desarrollo
como sociedad: lo refleja todo.

Conclusion

Si algo he aprendido en este camino es que ninguna familia deberia caminar
sola. El diagndstico precoz y la intervencion temprana son esenciales, pero
no suficientes. Necesitamos sistemas coordinados, informacién clara,
profesionales formados, escuelas inclusivas, apoyos adecuados y sociedades
que respeten la diversidad. Necesitamos sostener a quienes sostienen:
cuidar al cuidador no es un complemento, es un pilar.

Las familias no somos visitantes en este proceso: somos parte del equipo.
Somos expertas en nuestros hijos, en su dia a dia, en sus ritmos y en sus
necesidades. Nuestra experiencia tiene valor cientifico, clinico y humano.

Todas las personas implicadas en el ictus pedidtrico —infantes, familias,
profesionales, investigadores y comunidad— remamos en el mismo barco.
No buscamos mejorar la vida de unos pocos, sino aportar a una sociedad
mas justa, mas informada y respetuosa.

El objetivo es comun: una infancia feliz, digna, participativa y respetada por
encima de cualquier diagndstico. La responsabilidad es compartida. Y el
futuro, posible, si lo construimos juntos.

97



Bibliografia

e LaForme Fiss, A., Chiarello, L. A, Hsu, L. Y., & McCoy, S. W. (2023). Adaptive
behavior and mastery motivation in children with physical disabilities.
Physiotherapy theory and practice, 1-12.

https://doi.org/10.1080/09593985.2023.2181118

e Majnemer, A., Shevell, M., Law, M., Poulin, C., & Rosenbaum, P. (2010).

Level of motivation in mastering challenging tasks in children with
cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neurology, 52(12), 1120-
1126.

https://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2010.03732.x

e Mueller, C. M., & Dweck, C. S. (1998). Praise for intelligence can undermine
children’s motivation and performance. Journal of Personality and
Social Psychology, 75(1), 33-52

e Salavati, M., Vameghi, R., Hosseini, S. A., Saeedi, A., & Gharib, M. (2018).

Comparing Levels of Mastery Motivation in Children with Cerebral
Palsy (CP) and Typically Developing Children. Medical archives (Sarajevo,
Bosnia and Herzegovina), 72(1), 41-45,

https://doi.org/10.5455/medarh.2018.72.41-45

e Wang, P.-J., Chen, L.-C., Liao, H.-F, Tu, Y.-K,, Lu, L., & Morgan, G. A. (2018). Is
mastery motivation a mediator of relations between = maternal teaching
behavior and developmental abilities in children with global developmental
delay? Physical and Occupational Therapy in Pediatrics, 1-18.

https://doi.org/ 10.1080/01942638.2018.1505800

98


https://doi.org/10.1080/09593985.2023.2181118
https://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2010.03732.x
https://doi.org/10.5455/medarh.2018.72.41-45
https://doi.org/

CAPITULO 12:

INTERACCION
FAMILIA-INFANTE-TERAPEUTA

Marta Burgué Salido — Pedagoga especialista en Atencién Temprana.
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"Somos copilotos ewn la vida
de otras personas, wo
dirigimos su volante. Nos
senwtamos al lado y les.
acompanamos ewn el |
transitar de su viaje' .

]

El viaje

Cuando una familia llega hasta nosotros para darnos a conocer su historia,
nos compartimos y empieza “el viaje”. A partir de entonces comienza una
relacion entre la familia, el infante y el terapeuta que debe iniciarse con la
construccién del vinculo fuerte y estable entre los integrantes de un equipo
gue avanzard junto, con el objetivo de acompaiarse en el camino hacia el
6ptimo desarrollo del infante y la calidad de vida familiar. El vinculo debe
promover una relacién positiva entre el equipo, del que a partir de ahora se
va a formar parte, para que en un clima de respeto y confianza se alcancen
los objetivos perseguidos.

La Division for Early Childhood (DEC) elaboré en 2014 las “Practicas
Recomendadas en Atencion Temprana”, que recogian las evidencias
cientificas mas efectivas y eficaces de intervencién y, a continuacién,
recogemos los aspectos mas importantes que se derivan de estas practicas
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en relacién a los diferentes componentes relacionados con el
acompafiamiento familiar y la relacion entre la familia, el infante y el
terapeuta.

Uno de los aspectos mds importante del acompafiamiento es el papel del
terapeuta. Este, ademds de tener en su mochila los conocimientos tedricos
necesarios para poder informar correctamente a las familias de los modelos
y las herramientas necesarias para fomentar la participacidon de sus hijos,
debe tener la formacién necesaria para acompanar a nivel emocional a la
familia a lo largo de los procesos que van a tener que atravesar en relacion
con las diferentes etapas de desarrollo de su hijo. A la vez los terapeutas
deben conocer de forma exhaustiva, ademas de los conocimientos de su
propia disciplina, los conocimientos especificos del desarrollo
socioemocional de los infantes. El acompafiamiento a nivel emocional tanto
al infante como a la familia guiara, de forma transversal, la relacion. De todo
lo anterior se deduce la idea fundamental de que el terapeuta debe formar
parte de planes de formacion permanente para poder dar respuesta a los
retos que se van planteando en el dia a dia en el acompafamiento de cada
una de las familias y estar actualizado de forma efectiva en los nuevos
modelos orientados a la calidad del acompafiamiento. Y de este punto nace
la necesidad de reflexionar acerca de la importancia de que la familia esté
acompafiada por un profesional de referencia que se encargue de la
demanda reconocida, por su parte, como la principal y mas importante en el
momento, pero tenga alrededor a un equipo transdisciplinar.

Pero équé es un equipo transdisciplinar? Un equipo transdisciplinar es aquel
gue esta formado por profesionales de todas las areas del desarrollo del
infante. Es un equipo que trabaja absolutamente coordinado entre si,
proporcionandose unos a otros el sostén necesario para poder acompafiar a
las familias desde todas las perspectivas y formando parte activa de la
elaboracién de los Programas de Intervencién, con el objetivo de poder
abordar el desarrollo del infante de forma global y atender a su familia del
mismo modo. Los profesionales de diferentes disciplinas se unen y trabajan
en colaboracién para que la familia y otros cuidadores principales ofrezcan
oportunidades de aprendizaje al infante en diferentes momentos del dia y
dentro de sus contextos naturales (Katzenbach & Smith, 1993).
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Practicas centradas en la familia (PCF)

El concepto de interaccién entre familia, infante y terapeuta ha ido
evolucionando con los afios, pasando por diferentes escenarios: de una
intervencion centrada en el infante, posiciondandolo como protagonista de la
intervencion; una intervencion que parte de los déficits observados, a partir
de los cuales se planifican una serie de acciones dirigidas por el terapeuta,
con el objetivo de fomentar el desarrollo integral del menor y con un
terapeuta instalado en un modelo de experto que se situaba en una relacion
vertical con la familia; a una situacién en la que la familia, el terapeuta y el
infante forman parte de un sistema correlacionado en el que todos los
implicados participan en la busqueda de opciones, en funciéon de los
diferentes retos que van surgiendo a medida que el infante va creciendo, a
partir del conocimiento y la informacién proporcionados por el terapeuta
gue acompana a la familia.

El terapeuta, por tanto, pone en marcha un acompafiamiento centrado en la
familia, en el que facilita el conocimiento de las opciones y participa en la
busqueda de soluciones conjuntas orientadas a mejorar la calidad de vida
familiar desde una perspectiva horizontal. Se considera que las practicas
centradas en la familia (PCF) son las mas efectivas a la hora de apoyar a las
familias a mejorar los procesos de aprendizaje y promover el desarrollo de
los infantes (Division for Early Childhood, 2014).

Y ¢écudles son los beneficios que aporta, en la interaccién infante-familia-
terapeuta, el acompanamiento desde una Practica Recomendada a partir de
un modelo de Planificacién Centrada en la Familia?

Observamos los siguientes beneficios:

1. Elimina la idea de que cada necesidad del desarrollo requiere varios
tratamientos llevados a cabo por profesionales diferentes, lo que
genera mucho tiempo invertido a nivel semanal en terapias, con la
pérdida asociada de calidad familiar y de tiempo de ocio en familia.

2. Reflexiona acerca de la creencia errénea de que “mas es mejor”, es
decir, que recibir a la semana varias sesiones de intervencion de
profesionales diferentes favorece el avance en el desarrollo del
infante.

3. Facilita la intervencién en el contexto natural, que es el lugar mas
idoneo para generar aprendizajes efectivos.

4. Por ultimo, rompe la brecha, cada vez mayor en otros modelos, entre
la familia y los terapeutas. Los profesionales asumen su papel
horizontal en el acompafiamiento y se fomenta la participacion entre
ambos.
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Como se ha nombrado anteriormente, también se observa una evolucion en
el concepto relacionado con el lugar donde se ponen en marcha las
estrategias orientadas a fomentar el desarrollo del infante. La tendencia se
acerca, con gran cantidad de evidencia cientifica al respecto, a la necesidad
de realizar el acompafiamiento en los contextos naturales en los que se
desenvuelve el infante en su dia a dia, pasando de contextos clinicos, en
salas de intervenciéon con participacién escasa o nula de la familia en el
proceso y con aprendizajes poco funcionales o fundamentalmente
relacionados con conceptos del ambito escolar, a acompafiamientos en el
contexto natural donde el infante y su familia pasan la mayoria de las horas
de su dia. Se trasladan las sesiones al contexto familiar y al contexto escolar
de los infantes.

¢Cual es el objetivo de este cambio de modelo? Famosos investigadores del
ambito de la planificacidn centrada en la familia (Dunst & Raab, 2004) nos
invitan a la reflexiéon acerca del beneficio de los acompafiamientos en los
contextos de aprendizaje de los infantes, donde estos adquieren un
comportamiento funcional y cotidiano. A través de las rutinas del dia a dia,
iremos acompafiando a la familia a poner en prdactica los objetivos
relacionados con el desarrollo del infante, partiendo de las necesidades
reales que las familias trasladan a los profesionales, fomentando la
participacién del infante en la consecucidon de los objetivos prioritarios a
través de herramientas facilitadoras que derriban barreras y potencian el
involucramiento del infante en las mismas, lo que automaticamente genera
una posibilidad de aprendizaje.

Que el infante sea capaz de manejarse con las diferentes demandas que
ocurren en el entorno de forma natural, con un funcionamiento competente,
es clave para su desarrollo y repercute directamente en la calidad de vida
familiar. Es muy importante, en este punto, valorar al infante con una mirada
de capacidad, que aborde el acompafiamiento al mismo y a su familia
partiendo de las fortalezas de ambos para romper con las dificultades que se
vayan encontrando.

El profesional, por su parte, en esta interaccion, dota a las familias de la
informacién y el conocimiento que les permita abordar las diferentes
necesidades que van apareciendo, y propone las herramientas necesarias
para hacer frente a las mismas a través del modelado. Se trata, por tanto, de
un enfoque facilitador de construccion de fortalezas familiares.

Y, por ultimo, esta interaccién familia-infante-terapeuta pone de manifiesto
un concepto que ha ido acompanandonos a lo largo de estas lineas: la
calidad de vida familiar. La reflexidn acerca de todos los aspectos que hemos
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ido abordando nos lleva a comprender que solo en la relacidon estrecha,
basada en la busqueda de soluciones conjuntas, en el conocimiento real de
la familia a la que acompafiamos, a través de la inmersidén en su contexto
real y en su vida cotidiana, y en el respeto a la misma, podemos crear juntos
un espacio orientado a la calidad de vida, que se va gestando en el dia a dia
de esa familia y en la capacidad para resolver las situaciones cotidianas que
se van a producir y que la familia tiene que poder afrontar con el apoyo y el
sostén del terapeuta, que facilitard todo lo necesario para poder apoyarla.

Desde este trabajo en equipo, iremos derribando muros, apoyando a la
familia en las situaciones cotidianas del dia a dia, de manera que sean
capaces de conseguir la ansiada calidad de vida, reflejo de una experiencia
diaria positiva y enriquecedora que permita volver al camino y recorrerlo con
esperanza y bienestar emocional. Las familias encontrardn respuestas a sus
ganas de aprender, de saber... a través de una correcta planificacién de los
apoyos. Encontrardn la tranquilidad de saber que son los responsables del
acompafiamiento y el avance de sus hijos, tomando decisiones informadas y
siendo los conductores de sus vidas.
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CAPITULO 13:

EL JUEGO COMO ESTRATEGIA
PARA PROMOVER EL APRENDIZAJE
Y LA DIVERSION
EN EL ENTORNO FAMILIAR

Beatriz Matesanz - Terapeuta Ocupacional especializada en infancia.
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El juego como estrategia para promover el aprendizajey la
diversion en el entorno familiar

El juego es una ocupacioén esencial en la vida de toda persona. Su influencia
positiva en la salud, el desarrollo y el bienestar de todos los infantes aparece
consistentemente documentada en la literatura. El juego promueve el
desarrollo de la imaginacién y la creatividad, de habilidades sensoriomotoras
y cognitivas, asi como de sentimientos de confianza en uno mismo,
necesarios para la adquisiciéon de una autoestima positiva.

El juego en familia permite a los padres y madres involucrarse con sus hijos
en una misma actividad, divertida y placentera para ambos, lo que promueve
el crecimiento de la afectividad y de los lazos familiares.

La presencia de alteraciones fisicas, tales como limitaciones de movimiento y
fuerza, o las relacionadas con déficits perceptivo-visuales y/o cognitivos,
puede dificultar la participaciéon de los infantes en el juego, promoviendo
sensaciones de frustracién tanto para ellos como para sus familias.
Conscientes de estas situaciones, muchos padres y madres manifiestan, en
algin momento, la necesidad de conocer estrategias que faciliten el juego y
gue les permitan mejorar la manera de jugar con sus hijos.

Este capitulo surge del deseo de compartir con todas las familias diferentes
estrategias que, incorporadas de manera natural en la rutina diaria, faciliten
la participacidn en el juego, asi como el sentimiento de diversién compartida
entre toda la familia.

Los primeros juegos

Durante los primeros meses y anos de la vida de un infante, su familia se
convertird en la principal fuente de estimulaciéon. Cada vez que los
cuidadores os dirigis al bebé y respondéis a su sonrisa, estdis promoviendo el
desarrollo de su atencién y busqueda visual, asi como su capacidad para
reconocer y discriminar voces, olores, rostros y sensaciones tactiles que le
proporcionan confort y seguridad.

Mantener al infante sobre vuestras piernas, con las manos sobre sus
escapulas adelantando sus hombros, puede ayudarle a sacar los brazos con
mas facilidad para alcanzaros, tocaros e interactuar con los objetos que le
presentéis. En esta posicion podéis disfrutar jugando a “cucu-tras”, a
“palmas palmitas” o cantando retahilas y canciones como “los cinco lobitos”.
Estas actividades provocaran en el infante el deseo de mover sus brazos y
manos para alcanzar las vuestras e intentar imitar vuestros movimientos, por
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lo que son estupendas para promover su desarrollo sensoriomotor vy
cognitivo.

Figura 1. Bebé escuchando las canciones de su madre mientras ella coloca sus manos sobre las
escdapulas, facilitando que los brazos del infante se dirijan hacia ella.

Si durante los momentos de juego colocdis juguetes como sonajeros o aros
sobre su cuerpo (barriga, manos, pies, boca), el infante intentard alcanzarlos
y agarrarlos. Estos juegos corporales son una actividad fantastica para
facilitar la adquisicion de la coordinaciéon ojo-mano-pies, asi como de los
movimientos de flexo-extension coordinada de los miembros superiores e
inferiores. Cada vez que el infante hace intentos por agarrar las pulseras o
los aros colocados en sus pies y manos, se produce una activacién global del
tono muscular que favorece, a su vez, el desarrollo de la conciencia corporal.
Si colocais estratégicamente los diferentes estimulos, podéis facilitar Ia
activacidn del hemicuerpo que mas le cueste utilizar al infante.
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Figura 2. Jugar con pulseras y aros colocados en las manos y pies de los infantes favorece el desarrollo
de un gran nimero de componentes sensoriomotores importantes para su desarrollo global. Ademas,
facilita la integracion en el juego de ambos hemicuerpos.

Con el paso del tiempo, los infantes empezaran a sentir un interés creciente
por la exploracion del mundo que les rodea. Encontrardn muy gratificante la
exploracion de juguetes de causa-efecto que producen luces, sonidos vy
melodias al encenderlos utilizando sus manos. Todos estos juguetes son un
recurso beneficioso para facilitar el desarrollo de los movimientos disociados
de los dedos, asi como para incrementar la fuerza en las manos.
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Figura 3. En la seleccidn de los juguetes de causa-efecto es importante tener en cuenta la resistencia
que ofrece el botdn, para que el infante pueda participar activandolo. Estos juguetes son positivos,
también, para que los infantes empiecen a desarrollar la conciencia de su capacidad para controlar el
entorno.

El juego simbdlico

El juego simbdlico fomenta en los infantes el desarrollo de la imaginacién y la
creatividad. Mediante este tipo de juego, aprenden a exteriorizar los roles
gue han aprendido a través de la observacion minuciosa del mundo que les
rodea. Pretender ser algo diferente de lo que somos, de una manera libre y
lejos de las expectativas de los demas, es beneficioso para el desarrollo
emocional y favorece la adquisicion de un pensamiento flexible.
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Figura 4. Infante jugando a papds y mamas utilizando un vasito como sombrero para el bebé. Este tipo
de juego favorece que los infantes hagan un uso espontaneo de los objetos, fomentando su
imaginacion.

El desarrollo del juego simbdlico promueve la utilizacién de diferentes
juguetes y materiales ludicos con una gran variedad de formas, pesos,
tamariios y texturas. Su uso durante el juego puede facilitar en el infante el
desarrollo de diferentes tipos de agarres y pinzas, promoviendo la

adquisicion de habilidades manipulativas y enriqueciendo su aprendizaje
motor.
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Figura 5. Infante dando de comer al bebé mientras lo rodea con el brazo asistente. El tamafio grande
del mufieco facilita la integracidn de ese brazo en el juego.

A la hora de seleccionar materiales para desarrollar el juego simbdlico, es
importante priorizar aquellos juguetes que, por sus caracteristicas, faciliten
el agarre de los infantes. Los objetos redondeados que se amoldan a la mano
son mucho mas faciles de manipular.
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Figura 6. Cuchara con mango grueso y redondeado que facilita el agarre palmar y su uso durante el
juego.

Si el objeto tuviese un mango muy plano, como el de los cubiertos o cepillos
de dientes, podemos engrosarlo metiendo en él un tubo hueco de espuma
para facilitar su agarre. También podemos engrosar los mangos planos con
materiales caseros como tubos de desaglie, cinta aislante o masilla que, al
calentarla, se mantenga firme y sdlida.

112



Figura 7. Tubo de espuma “plastozote” que se introduce en el mango plano del cubierto para facilitar
su agarre.

Los juegos de imitacion de roles, como el de cocinero, pastelero o panadero,
entre otros, nos proporcionan una oportunidad maravillosa para utilizar con
los infantes materiales no estructurados, como legumbres, espuma, arena,
harina, pan rallado, bolitas de gel o poliespan, cuya manipulaciéon promueve
el desarrollo de la discriminacion tactil. Por otro lado, el juego simbdlico
permite incorporar la utilizacién de herramientas como rodillos, cortapizzas,
morteros, coladores, cubiertos, etc., que facilitan el desarrollo de diferentes
habilidades como la fuerza en el agarre palmar o la disociacion —por
ejemplo— del dedo indice, necesarias para un uso efectivo del cuchillo.

113



Figura 8. Los juguetes que simulan alimentos y cubiertos de la vida diaria facilitan su uso futuro.
Colocar un trocito de masilla adhesiva para que el dedo indice no se deslice puede ayudar en el
proceso de aprendizaje del manejo del cuchillo o del tenedor al pinchar.

Para terminar, si hablamos de juego simbdlico, no podemos dejar de
mencionar los juegos con mufiecos, por lo significativos que son para la
mayoria de los infantes. Aconsejamos utilizar mufiecos grandes que lleven
ropa holgada. Si los botones o clips fuesen muy dificiles de utilizar, es
importante sustituirlos por velcros. Respecto a los accesorios como
biberones, chupetes, peines, entre otros, aconsejamos elegir aquellos que
tengan un tamafo que facilite su agarre y manipulacion.
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Figura 9. Los botones diminutos de los vestidos de algunos mufiecos pueden llegar a dificultar o
impedir la participacion de los infantes en el juego. Si la frustracién que generan estas situaciones es
muy grande, recomendamos eliminarlos, sustituyéndolos por otras opciones antes de que los infantes
opten por dejar de participar en el juego.

Los juegos de construccion

Los juegos basados en la construccién de objetos son excelentes para
promover la creacién de imagenes mentales, asi como para favorecer la
adquisicion de las secuencias motoras necesarias para llegar a representar la
figura de lo que queremos construir. Cuando los infantes construyen, es
importante ofrecerles materiales diversos como cartédn, madera, arena,
arcilla, plastilina, masilla terapéutica, entre otros, para enriquecer dicha
experiencia. La posibilidad de jugar y manipular todos estos materiales
permite a los infantes el desarrollo de acciones como apilar, colocar, tirar,
unir, separar, arrancar, etc., que, ademas de ser entretenidas, suponen un
beneficio en la adquisicion del control motor y de la fuerza en los miembros
superiores, especialmente en el brazo y la mano asistente.
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Figura 10. Construir torres apilando vasitos es un juego de construccion sencillo que fomenta la

integracion y el control del brazo asistente en la actividad.

Os sugerimos las siguientes recomendaciones que pueden facilitar Ila
participacidn de los infantes en los juegos de construccion:

Comenzar construyendo torres con bloques de cartdon o corcho. Estos
materiales son ligeros y grandes, lo que promueve la integracién de
ambas manos en la actividad. Mds adelante, segun los infantes vayan
evolucionando, podréis ir presentando bloques de plastico o de
madera, con mayor peso, para ir incrementando la fuerza en los
miembros superiores.
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Figura 11. Infante jugando a construir una torre con bloques de cartdn grandes, utilizando ambos
hemicuerpos en una accién coordinada.

e Con el paso del tiempo, los infantes empezaran a sentirse atraidos
por la construccion de elementos utilizando piezas. La accidon de
unirlas y separarlas puede ser, en ocasiones, muy compleja, ya que
puede requerir mucha fuerza y control. En esos casos,
recomendamos que los infantes comiencen a desarrollar los
movimientos de unir y separar utilizando piezas imantadas.
Inicialmente, es importante que la resistencia que ofrecen las piezas
no sea excesiva. Segun el infante vaya ganando fuerza y control,
podréis incrementarla.
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Figura 12. Jugar a formar animales con piezas imantadas facilita la coordinacion bimanual y la
discriminacidn visual, al requerir que el infante reconozca y asocie visualmente las diferentes partes
del animal.

e Cuando llegue el momento de utilizar las piezas de un juego de
construccidn, es importante comenzar presentando al infante las
piezas mas grandes, hasta que con la préactica pueda llegar a
manipular las mds pequefias. La construccion es un proceso que
requiere de unas habilidades sensoriomotoras y cognitivas complejas,
por lo que es necesario ofrecer al infante el material adecuado que le
permita ir progresando con éxito y sin grandes frustraciones.
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Figura 13 y 14. La variedad en la forma, resistencia, textura, peso y tamafio de las piezas de los juegos
de construccion favorece la adquisicion de diferentes destrezas manipulativas.
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o Para terminar, si colocais estratégicamente los botes y cajas de los
juegos frente al brazo asistente del infante, podréis promover de
forma natural su uso cada vez que tenga que sacar y guardar las
piezas, fomentando asi la repeticibn de componentes
sensoriomotores.

Figura 15. La altura y la distancia del bote que utilizais para sacar y recoger piezas promueve
diferentes tipos de componentes. Cuanto mas lejos esté situado el bote del infante, mas extension de
codo y muiieca tendra que hacer. La coordinacion ojo-mano guiara todo el proceso.
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Los juegos de reglas

Un juego con reglas compartido con la familia es un escenario Unico para
gue los infantes comiencen a comprender y aceptar la existencia de unas
normas, la importancia de respetar los turnos, la alegria de ganar o la posible
frustracién de perder en el juego. Dependiendo de las normas especificas de
cada juego se pueden potenciar diferentes habilidades como la comprensién
de las normas, el recuerdo y seguimiento de estas o habilidades sociales
como la espera de turnos o la resolucién de conflictos.

La participacion de los infantes que presentan una condicidon de hemiparesia
puede facilitarse siempre y cuando tengamos en cuenta el origen de las
dificultades. Si la falta de participacion se debe a la dificultad para manipular
los objetos que forman parte de algunos juegos de reglas tradicionales como
fichas, cubiletes o dados, entonces conviene sustituirlas por otros elementos
de mayor tamafio o hacer adaptaciones de las fichas como la que mostramos
en la imagen inferior

Figura 16. Una ficha pequefia y plana de un juego como el “3 en raya” puede dificultar o impedir la
participacién en el juego.
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Figura 17 y 18. Podemos facilitar el agarre de la ficha pegando sobre ella algin elemento como palitos
de madera, corchos, bolas de arcilla o como en las imagenes con las piezas de otros juegos que ya no
utilizamos.
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Los cubiletes se pueden sustituir por vasitos pequefios de cartén para el
café, y es posible adquirir dados de diferentes tamafios, incluso blancos, para
poder pintar los puntos tan grandes como sea necesario y que los infantes
los discriminen bien. Respecto a las fichas, se pueden hacer mas grandes con
arcilla, madera y cartén, o utilizar como fichas los tapones de algunos
envases que tengan diferentes colores.

B

Figura 19. Cubilete, dado y fichas de mayor tamafio para facilitar su manipulacién con la mano
asistente durante un juego de reglas.

Si la dificultad del infante se encuentra en la falta de habilidad para sujetar y
mantener las cartas dentro de la mano podéis adquirir adaptadores para tal
fin. También podéis hacerlos de forma casera como el que presentamos en
la imagen.

123



Figura 20. Adaptador de cartas que permite al infante sujetar varias cartas a la vez sin que se caigan de
la mano.

Figura 21. Adaptador de cartas de bajo coste hecho con un cepillo que actia como soporte. Las cartas
quedan bien sujetas entre las cerdas.
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Los juegos de equipo

Sentirse parte de un grupo es una experiencia enriquecedora en la vida de
todo infante y adolescente. Ademas de los beneficios emocionales que
conlleva la interaccion con los miembros de un equipo, podemos senalar
muchas otras ventajas, como el aprendizaje de habilidades de negociacién,
la resolucion de problemas, la experiencia de compartir objetivos, asi como
el desarrollo de estrategias para conseguirlos. Por otro lado, este tipo de
juegos son importantes para la adquisicién de valores como el respeto hacia
los otros, la tolerancia y la solidaridad.

La mayoria de los juegos de equipo que se realizan en los colegios tienen que
ver con deportes que exigen fuerza, rapidez y una gran coordinacidon motora.
Por ello, es muy importante que la familia esté bien informada acerca de los
requisitos sensoriomotores y cognitivos de este tipo de actividades antes de
inscribir a los infantes. Solemos aconsejar siempre la comunicacion entre los
organizadores de las actividades, las familias y profesionales como
fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales, para compartir informacion
relativa a la mejor manera de facilitar y adaptar las actividades a las
necesidades especificas de cada infante. De no ser asi, es habitual que los
infantes terminen dejando de sentir interés por actividades grupales en las
gue sienten que las demandas son demasiado elevadas, impidiendo su
disfrute y diversién.

En este sentido, consideramos que seria muy adecuado impulsar en los
colegios la creacion de juegos de equipo en los que se prioricen otro tipo de
destrezas. Algunos ejemplos de juegos cooperativos poco demandantes en
el area motora pueden ser el escondite inglés, la gallinita ciega, campo de
minas, adivinar peliculas, explotar globos, el teléfono estropeado, guerras de
globos de agua, juegos con paracaidas, baile libre, etc. Todos ellos son
divertidos, pueden realizarse en equipo y no tienen unas exigencias motoras
tan complejas como puedan tener el futbol o el baloncesto.

Nos gustaria terminar este capitulo recordando que los infantes con
diagndstico de hemiparesia son conscientes, desde que son muy pequenos,
del interés que las familias y profesionales ponemos en la utilizacidon de su
lado asistente. Es importante ser sutiles en nuestra forma de jugar con ellos
para que no se sientan excesivamente dirigidos. De ser asi, los infantes
pueden reaccionar con enfado y negacion a participar en el juego con los
adultos. La manera en la que acondicionamos el escenario de juego es
fundamental para facilitar la utilizacion de ambos brazos, sin que sientan
gue, mas que jugar con ellos, estamos interviniendo terapéuticamente.
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Figura 22. El juego de este padre al colocarse el sombrero para que su hijo se lo quite incita al infante a
utilizar las dos manos de manera espontanea, lo que incrementa sus ganas de volver a hacerlo.

Una de las caracteristicas mas importantes del juego es que surja del deseo
innato del infante por participar. Fomentar el placer por jugar, como
ocupacién importante y significativa en sus vidas, es uno de los mejores
regalos que los adultos podemos hacerles.
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CAPITULO 14:

LA INFLUENCIA DEL ENTORNO
EN EL DESARROLLO GLOBAL
DEL INFANTE

Maria del Carmen Lillo - Fisioterapeuta especializada en pediatria y
neurologia.

Verdnica Espinar — Fisioterapeuta pediatrica.

Dulce Romero - Terapeuta ocupacional y psicdloga, catedratica.
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Los entornos naturales son todos los lugares y contextos que son habituales
para cualquier infante. Es cualquier lugar o situacién donde el infante vive,
aprende, juega o se relaciona. Estos entornos pueden proporcionar las
condiciones ideales para fomentar el desarrollo.

La OMS, en 2007, introdujo un cambio de paradigma, reconociendo la
importancia de los factores del entorno en la vida de las personas. Esto toma
especial relevancia en infantes con discapacidad, cuyo desarrollo depende
en gran medida tanto de las personas que conviven en sus entornos
habituales como de las caracteristicas y posibles adaptaciones del entorno,
qgue pueden contribuir a favorecer su desarrollo. Numerosos organismos,
como la seccién de Pediatria de la Asociacion Americana de Fisioterapia
(APTA), recomiendan la provisidn de servicios a estos infantes dentro de sus
entornos naturales. Asimismo, la Asociacién Americana de Terapia
Ocupacional (AOTA) reconoce el entorno y los contextos como ejes
fundamentales para lograr un desempefio y participaciéon dptimos (AOTA,
2020). De este modo, se entiende que el entorno, la persona y la actividad
estan en continua interaccion, facilitando la participacion en las diferentes
ocupaciones, también conocidas como actividades de la vida diaria,
actividades escolares, actividades de juego y sociales (AOTA, 2020;
Kielhofner, 2008).

El entorno comprende diferentes aspectos, como el entorno fisico, los
productos de apoyo y tecnologia, los apoyos y relaciones sociales, las
actitudes del entorno social, asi como los servicios, sistemas y politicas. Cada
uno de estos factores puede facilitar o ser un obstaculo para lograr el
desarrollo y la participacién del infante (OMS, 2008). A continuacién, se
muestran algunos ejemplos de cada uno de ellos:

e Entorno fisico: el espacio (la casa del infante, su habitacién, la
escuela infantil, la casa de los abuelos, el parque o el supermercado),
el equipamiento y los materiales (juguetes, sillas, andadores, etc.); las
caracteristicas geograficas y climaticas; la poblacidon de residencias,
estudio o vacaciones. También en este apartado podemos englobar
el mobiliario, juguetes, prendas y todo aquello que corresponda a
factores fisicos, como la iluminacidn, el ruido, la calidad del aire, etc.
Es especialmente importante tener en cuenta aquellos elementos
qgque puedan facilitar la participaciéon del infante, tales como
productos de apoyo o tecnologia, por ejemplo: una rampa, sistemas
domaticos, juegos, consolas de juegos, sistemas de realidad virtual,
telerrehabilitacion, etc.

+ Entorno social: dentro del entorno social podemos incluir a todas las
personas que proporcionan apoyo fisico o emocional, cuidado,
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proteccion o relaciones interpersonales, tales como amigos,
familiares, hermanos, maestros, compaferos o terapeutas. También
podemos incluir a las mascotas y otros animales que pueden
proporcionar apoyo fisico o emocional.

e Entorno cultural: proporciona costumbres, valores, ideologias,
normas, actitudes y creencias distintas a las del propio infante. Asi,
podemos identificar actitudes de la comunidad y compafieros que
pueden facilitar el sentido de pertenencia, interpretar la participacion
y desempefio de las personas, generar normas sobre cémo se
realizan las distintas actividades, etc. Aqui cobran especial relevancia
las rutinas y costumbres.

¢ Entorno politico: incluye los servicios y la regulacién o marco legal
para el desarrollo de los servicios de educacion, salud, seguridad
social, sistemas de comunicacion y proteccion civil y juridica para
todas las personas.

222

1  Entorno Social

- Entorno
PARTICIPACION B .-
Y DESARRLLO
DEL NINO/A

% Entorno econémico y politico

ﬁ Entorno Fisico

Figura 1. Tipos de entornos (creacion propia)

El entorno, ademas de favorecer el acceso del infante y dar oportunidades
de aprendizaje, debe también garantizar su seguridad. Es importante que
profesionales y cuidadores recuerden que los factores ambientales estan
intrinsecamente entrelazados con los infantes menores con retrasos en el
desarrollo o discapacidades, o riesgo de padecerlos, y con sus familiares. A
través de la implementacidn de las practicas relacionadas con el entorno, los
profesionales y los familiares pueden promover ambientes de cuidado vy
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aprendizaje formativos y receptivos que fomentan la salud general y el
desarrollo de cada infante.

Segln la Division de la Infancia Temprana del Consejo para Infantes
Excepcionales (DEC), se recomiendan las siguientes practicas asociadas con
el ambiente del infante:

e Prestar servicios y apoyo en ambientes naturales e inclusivos durante
los procedimientos de rutina y las actividades diarias, para promover
el acceso del infante y su participacion en las experiencias de
aprendizaje.

¢ Considerar los principios de Diseiio Universal para el Aprendizaje a fin
de crear ambientes accesibles.

e Colaborar con los familiares y otros adultos para modificar y adaptar
los entornos fisicos, sociales y temporales, a fin de promover el
acceso del infante y su participaciéon en las experiencias de
aprendizaje.

e Colaborar con los familiares y otros adultos para identificar las
necesidades de tecnologia de asistencia de cada infante, a fin de
promover el acceso del infante y su participacidn en las experiencias
de aprendizaje.

e Colaborar con los familiares y otros adultos para adquirir o producir
tecnologia de asistencia apropiada, a fin de promover el acceso del
infante y su participacion en las experiencias de aprendizaje.

e Los profesionales deben colaborar con los cuidadores para organizar
ambientes que den oportunidades de movimiento y actividad fisica
con regularidad para mantener o mejorar la condicién fisica, el
bienestar y el desarrollo en todos los dominios.

Hay sélidas pruebas de investigacién que muestran mejores resultados en el
progreso de los infantes cuando estos se encuentran en ambientes
inclusivos, en comparacion con los infantes educados en ambientes
segregados. Quienes se encuentran en ambientes inclusivos tienen mayores
oportunidades de progresar en las areas de lenguaje y cognicion, y se
desenvuelven mejor en el ambito social con los comparieros. Los contextos
de atencién a la infancia (escuelas infantiles, ludotecas...) son entornos
habituales en los que participa el infante y, dependiendo del modelo de
apoyo que apliguemos, se incrementaran las posibilidades de crear entornos
con mayores oportunidades de aprendizaje y mas inclusivos.
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¢Como podemos proporcionar entornos facilitadores?

A menudo, una de las preguntas que nos planteamos es: {como podemos
proporcionar entornos facilitadores? A continuacién, mencionamos algunas
ideas que pueden ser utiles:

A.

Proporciona entornos que sean seguros para el infante, donde se
sienta tranquilo y relajado. Esto le permitira disfrutar mas de todas
las oportunidades que le ofrece el entorno y desarrollar confianza y
sentido de competencia. Establecer rutinas y orden en el dia a dia
puede ayudar a ello.

Incluye cambios progresivos y graduados en los entornos a medida
gue el infante vaya dominando las diferentes actividades y retos que
se le planteen en su desarrollo. Esto le facilitard estar atento a la
novedad sin sentirse abrumado. A la vez, aumentara su motivacién y
ganas de explorar el entorno, ya sea fisico, con nuevos objetos,
juguetes o materiales, o social, con amigos y compafieros nuevos.
Recuerda que, a veces, “menos es mas”.

Refuerza los intentos de superacién que se plantee tu hijo o hija. Esto
aumentara su motivacion por seguir aprendiendo y dominando las
diferentes actividades y retos que tenga. Estos refuerzos los podemos
ir distanciando a medida que domina las actividades. Para dominar
las cosas, hay que persistir: jla practica hace al maestro!

Recuerda que la opinion de los padres, hermanos y amigos es muy
importante para los infantes, sobre todo si son menores de 7 afios. Sé
positivo y ayudale a ver siempre la parte positiva de todo. iDe todo
podemos aprender!

Proporciona entornos sociales donde pueda jugar a diferentes tipos
de juegos: motores, mentales, sociales, donde pueda aprender
distintas habilidades e interactuar con grupos de infantes diferentes.
Esto facilitara que desarrolle una imagen mas completa de si mismo y
una buena red de apoyo social. jEstar conectado con otros es
fundamental!

Cuidarnos a nosotros mismos como padres, terapeutas o profesores
nos permite estar mas disponibles emocionalmente. Poder tener
tiempo para hacer algo que nos gusta, como ejercicio, disfrutar de
nuestros companeros o amigos y vivir sin prisas, manteniendo un
buen equilibrio ocupacional entre todo lo que hacemos, puede ser
una clave. jCuidate para cuidar!
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CAPITULO 15:

LA PRIMERA INFANCIA: DE 0 A 3 ANOS.
NECESIDADES, ESTRATEGIAS Y
ABORDAIJE TERAPEUTICO
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Lourdes Macias Merlo - Doctora en Fisioterapia.
Maribel Rddenas Martinez - Fisioterapeuta especializada en pediatria.
Ascensidn Martin Diez - Fisioterapeuta pediatrica y psicomotricista.

Elena Pifiero - Doctora en Fisioterapia.

134



Las practicas centradas en la familia, que reconocen la importancia de incluir
a la familia en el cuidado del infante, se han convertido en la practica de
eleccion en la rehabilitacion pediatrica y en los programas de intervencion
infantil. Esto implica la involucracién de los padres de los bebés e infantes
pequeiios con necesidades especiales como participantes activos en el
proceso de intervencién, concretamente en el establecimiento de objetivos,
planificacion de intervenciones, implementacion y evaluacion.

Para una intervencién exitosa realizada por los padres en infantes pequefios
con paralisis cerebral unilateral, el profesional de la salud debe reconocer la
importancia de un apoyo basado en el entorno, la confianza mutua y la toma
de decisiones compartida. Los padres consideran importante adaptar la
intervencion a la edad del infante, la discapacidad cognitiva y fisica, los
rasgos individuales y los niveles funcionales. También desean modificar la
intervencion para que se adapte a sus diferencias individuales respecto a la
crianza, estrategias y estilos, creencias personales y situaciones ambientales.

Los factores que influyen en el éxito de la terapia impartida por los padres
son: el empoderamiento, la motivacién y las relaciones reciprocas entre los
padres, el infante y los profesionales sanitarios. Asi, existen diferentes
métodos de intervencidon temprana que se basan en la participacion de la
familia para promover la funcionalidad motora de los infantes con paralisis
cerebral a una edad temprana. En estos métodos, la importancia de la
formacion familiar es fundamental, enfatizando intervenciones basadas en
las metas familiares.

Dentro de esta metodologia encontramos:

COPing with and CAring for infants with Special Needs (COPCA)

Afrontar y cuidar a bebés con necesidades especiales, programa dirigido a
infantes con paralisis cerebral, realizado por fisioterapeutas pediatricos. Se
fundamenta en la practica centrada en la familia, la teoria de seleccion de
grupos neuronales y el enfoque del coaching orientado a objetivos. Fomenta
la autonomia y las actitudes familiares, asi como la creatividad para hacer
preguntas especificas que ayuden a las familias a tomar sus propias
decisiones para promover el desarrollo de sus hijos durante las rutinas
diarias.

Asi pues, el enfoque del coaching es exigente tanto para las familias como
para los fisioterapeutas pediatricos. Requiere un papel activo de los
miembros de la familia en el proceso de intervencion y que los terapeutas
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adopten la actitud de un entrenador, que difiere en gran medida de la
actitud del terapeuta tradicional. Para las familias y los fisioterapeutas
pediatricos que aprecian estos cambios de actitud, el coaching de COPCA
ofrece una forma prometedora de intervencidon temprana.

Este enfoque promotor de coaching orientado a objetivos y centrado en
soluciones se implementa en rehabilitacion pediatrica y/o intervencion
temprana.

Goals-Activity-Motor Enrichment (GAME)

Entrenamiento motor intensivo, orientado a objetivos y con generacion de
entornos enriquecidos en el hogar para infantes con pardlisis cerebral. La
intervencion sigue los principios de las practicas centradas en la familia y
tiene como objetivo optimizar la funcién motora e involucrar a los padres en
actividades de desarrollo destinadas a enriquecer el entorno de aprendizaje
en el hogar. El entorno de juego y las actividades que la familia realiza con el
infante se organizan de manera que supongan retos para su desarrollo
motor, cognitivo, social y de la comunicacién.

Intervencidon temprana sobre alteraciones posturales
Sedestacion

Los infantes con pardlisis cerebral unilateral pueden presentar alteraciones
de la postura sentado (por ejemplo, apoyo asimétrico sobre las nalgas que
condicione una postura asimétrica del tronco). La confeccidon de asientos
moldeados a medida ya sea de yeso o de otros materiales como el
termoplastico, fomenta que el infante mantenga una postura estable vy
simétrica que facilite la conducta exploratoria, tanto a nivel visual como
6culo-manual. Estos asientos pueden confeccionarse tanto para estar
sentado en el carro de paseo o la trona, como para jugar en el suelo.
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Alteraciones de la postura en bipedestacion o sobre la
incapacidad para sostenerse de pie a partir de los 9
meses de edad corregida

En aquellas ocasiones en las que sabemos que la puesta en pie
independiente del infante con pardlisis cerebral unilateral puede retrasarse,
o cuando el infante accede a la bipedestacion y/o inicia la marcha, pero
realiza una carga muy asimétrica del peso corporal, resulta conveniente la
realizacion de programas de bipedestacién en el hogar. Estos pueden incluir
el uso de una férula pelvipédica confeccionada con yeso a la medida del
infante o un bipedestador que se ajuste adecuadamente a su talla y
dimensiones corporales.

Estos programas fomentan la ganancia de fuerza muscular en los miembros
inferiores, ofrecen al infante informaciéon de carga simétrica del peso
corporal sobre ambas piernas y, en consecuencia, potencian un adecuado
desarrollo de la articulacidn de la cadera, previniendo la displasia en aquellos
infantes que tengan un patrén de marcha muy asimétrico, con flexién,
aproximacion y rotacién interna de la cadera de la pierna afectada.

Figura 1. Bebé de 12 meses con hemiparesia derecha realizando programa de bipedestacion en casa
mientras juega bajo la supervision de un adulto.
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Férulas y posicionamiento

Confeccion de férulas a medida para la extremidad superior afectada o uso
de otras herramientas para el posicionamiento como el vendaje
neuromuscular

Confeccidn de férulas a medida para la extremidad superior afectada o uso
de otras herramientas para el posicionamiento, como el vendaje
neuromuscular:

En aquellos casos donde observamos que la mano permanece cerrada la
mayor parte del tiempo, que presentan dificultades para mantener abierta la
primera comisura (espacio entre el pulgar y el indice) o que, cuando usan su
mano afectada, esta sufre notables desviaciones para conseguir orientarla
hacia el objeto, puede resultar de utilidad el uso de férulas desde dos
enfoques diferentes:

e Nocturno: se coloca la mano y la mufieca en posicion fisioldgica con
el objetivo de mantener alineadas las estructuras y conservar los
rangos de movimiento.

o Diurno o en tiempo activo: la férula busca posicionar la mufieca, el
pulgar y/o el antebrazo para facilitar la orientacidon de la mano hacia
el objeto, previniendo la deformacién derivada de compensaciones
para tratar de acoplar la mano a las caracteristicas del objeto.

Figura 2. Bebé de 12 meses con hemiparesia derecha jugando con férula diurna que posiciona la
mufieca y facilita la apertura de la primera comisura (separacién del pulgar).
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Adquisicion de la marcha

Fomento temprano de la movilidad y la conducta exploratoria a través del
desplazamiento con soportes en aquellos infantes en los que prevemos
retraso en la adquisicion de la marcha independiente

A través del uso de andadores, dispositivos con ruedas para el juego boca
abajo, triciclos, dispositivos con ruedas para el desplazamiento sentado.

Figura 3. Asiento con ruedas o gateador con ruedas. Fuente: www.hoptoys.com

Figura 4: Inicio de uso de andador en infante de 2 afios y medio con hemiparesia derecha severa
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Entrenamiento temprano intensivo de la marcha en cinta de andar en
aquellos infantes con alteraciones del patrén de caminar

Caminar en cinta de marcha hacia atrds ayuda a simetrizar el paso entre una
pierna y la otra, a un mejor posicionamiento de la tibia cuando el infante
apoya la pierna parésica y a una mejor elevacién del antepié si el infante
tiene capacidad para ejecutar este movimiento de manera voluntaria, pero
no es capaz de incorporarlo en la marcha automatica. Asimismo, caminar
hacia delante con pendiente puede ayudar a mejorar el trabajo de
posicionamiento de la tibia y el pie parético durante la accién de caminar.

Figura 5. Infante de 2 afios con hemiparesia izquierda realizando entrenamiento de marcha hacia
atras en cinta de andar.

Fomento temprano de la actividad fisica y la conducta exploratoria en el
medio acudtico

La practica temprana de actividades fisicas, como la estimulacién y/o
actividad acuatica bien planteadas por profesionales expertos en el medio,
puede ser muy beneficiosa para la mejora de la movilidad general de todo el
cuerpo, favorecer el aprendizaje y el dominio del propio cuerpo del infante
en el agua mediante la realizacién de actividades ludicas, voluntarias y
autoiniciadas por el infante que, si son bien planteadas, pueden llegar a
tener grandes beneficios no solo a nivel de la activacion muscular, sino
también sobre las rotaciones del tronco, aumento de un gran nimero de

140



ajustes posturales, la integracion de ambas extremidades mediante los
diferentes agarres que el infante puede realizar en el agua, los apoyos, el uso
coordinado de ambas manos mediante actividades ludicas que requieran el
uso de una o de ambas manos, el uso de la carga tanto de las extremidades
superiores en las salidas del agua como de las inferiores para el
desplazamiento, la carga y la marcha asistida dentro del agua. Estas serian
algunas de las actividades mas interesantes que los infantes pueden ir
practicando mientras se adaptan a este medio y que, ademads, si desde
edades tempranas se comparten con los padres, el beneficio serd ain mucho
mayor.

Los profesionales sabemos la importancia que tiene para la salud y la mejora
de la calidad de vida la practica regular y desde edades tempranas de
actividad fisica; por eso intentamos transmitir a las familias de infantes con
cualquier alteracién en el desarrollo que empiecen por actividades que sean
del agrado del infante y que proporcionen placer, satisfaccion y disfrute para
gue se puedan mantener en el tiempo.
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Una de las mejores maneras de conseguir esta actividad en edades
tempranas también es la de pasar ratos en el parque, jugando y
compartiendo su tiempo con otros infantes. En muchas ocasiones, los padres
no son conscientes de la importancia que tiene pasar tiempo disfrutando
juntos en familia al aire libre, ir al parque, salir a pasear, encontrarse con
otros infantes en espacios abiertos, etc.

A medida que los infantes se hacen mayores, pueden decidir ellos el tipo de
actividad fisica o deporte que quieran realizar. Creemos que respetar esta
decision es fundamental para mantener su participacion activa de forma
duradera en el tiempo.

Como consejo a las familias que crean que el deporte o la actividad escogida
o preferida por el infante no es la “adecuada” para la recuperacién o mejora
de la lesidén que presenta, les dirlamos que no deberian pensar asi, ya que
hacer deporte implica mucho mas que mover el cuerpo. Los deportes, tanto
individuales como colectivos en grupo, han de proporcionar sobre todo
satisfaccion a quienes los practican, independientemente de si utilizan
aquellas partes de su cuerpo a reparar o mejorar.
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Hay algunas actividades fisicas o Iudicas muy interesantes para fomentar la
actividad fisica regular desde edades tempranas; algunas podrian ser
incluidas dentro de las actividades extraescolares: andar en triciclo, bicicleta,
patinete, patines, danza o cualquier tipo de baile, karate o sus alternativas,
futbol, basquet, balonmano, waterpolo, atletismo, etc.

Masaje Infantil

Es una herramienta con numerosos beneficios para infantes nacidos a
término, prematuros e, incluso, para infantes con trastornos del desarrollo,
ademads de favorecer el estado emocional de los padres y madres. Sabiendo
qgue el Masaje Infantil contribuye a facilitar el desarrollo evolutivo de los
bebés, asi como a mejorar la distinta sintomatologia clinica, es légico pensar
gue debemos tener en cuenta esta herramienta en la Fisioterapia en los
primeros afios de vida. Ademas, el Masaje Infantil puede disminuir los
efectos negativos sobre el vinculo afectivo y emocional de las familias
cuando nos encontramos ante una situacion de aceptaciéon de una
discapacidad. Hernandez-Reif et al. realizaron un estudio donde aplicaban
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masaje durante 30 minutos, dos veces por semana, durante 12 semanas a
infantes con Paralisis Cerebral, y describieron menor espasticidad y un mejor
funcionamiento motor fino y grueso. Ademas, los infantes también
recibieron puntuaciones mas altas en las dreas cognitivas, social y en el perfil
del desarrollo en general. También mostraron expresiones faciales mas
positivas y movimientos de extremidades menos desorganizados durante el
juego. Estos hallazgos, entre otros, sugieren que el masaje atenua los
sintomas fisicos asociados con la Paralisis Cerebral, mejora el desarrollo v,
por tanto, podria considerarse como una intervencién temprana favorable
en la paralisis cerebral. Otros autores proponen que la intensidad debe ser
mayor para conseguir mejoras en indices o cocientes de desarrollo motor.
Wang et al. proponen 5 sesiones semanales durante tres meses para
conseguir un aumento significativo en las puntuaciones de la escala Gross
Motor Function Measure (GMFM).

Cuando hay afectacidn del tono muscular y la sensibilidad, las maniobras se
adaptaran al patron predominante que presente el bebé. Si presenta
hipotonia como patrén general, usaremos las técnicas para aumentar el tono
muscular, que son las que se utilizan de distal a proximal, con roce o presién
superficial y velocidad rapida. Si el patrén predominante es la hipertonia,
usaremos técnicas y maniobras que activen el sistema nervioso
parasimpatico, y son aquellas que discurren de proximal a distal, con un roce
o presién profunda y velocidad lenta y ritmica. De esta manera,
conseguiremos disminuir el tono muscular, aunque sea de manera
transitoria, facilitando la relajacién muscular del bebé.
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Mads especificamente orientado a paralisis cerebral unilateral (PCl), se
encuentra:

Terapia Temprana en Accidentes Cerebrovasculares Perinatal
(early Therapy In Perinatal Stroke: eTIPS)

Un programa de intervencidon precoz en el hogar con la implicacién de la
familia y dirigido a infantes de 0 a 6 meses de edad corregida. Promueve el
uso del hemicuerpo afectado en un ambiente enriquecido y con
formacién/entrenamiento familiar. Se induce al uso del lado hemiparético a
través de la posicién de diferentes estimulos en ese lado para orientar al
infante, asi como para dar mayor posibilidad de uso de la extremidad
superior afectada. Se ensefia a las familias el manejo de sus hijos durante el
bafio, la alimentacion, el juego... para que exista mayor oportunidad de
experiencia de la extremidad superior afectada y mejore su calidad y uso
espontdneo en las rutinas diarias.

Terapia de movimiento inducido por restriccion en bebés

Se puede comenzar su ejecucion a partir de los 3 meses de edad, cuando el
infante tiene la capacidad de mantener un objeto en el interior de la mano
afectada y, por tanto, la posibilidad de crear una representacion interna del
objeto a nivel cortical y de crear experiencia de uso de la mano afectada.
Segun se produce un avance en el desarrollo, asi como mayor habilidad
manual, se puede ir complicando la ejecucién de las diferentes actividades
unimanuales propuestas: incrementar la distancia de presentacion del
objeto, variar el tamafo del juguete, asi como su posicion.

Los componentes que deben estar presentes son: la contencion de la
extremidad superior sana (Fig. 6), un posicionamiento en sedestacion del
bebé (correspondiente a su capacidad de enderezamiento del tronco:
reclinado en una hamaca, sedestacion vertical en trona, sedestacion en
asiento moldeado de escayola, sedestacion libre...) y una dosificacién de 36
horas a 50 horas, dependiendo de la edad del bebé.
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Figura 6. Hemiparesia izquierda. 10 meses. Contencidn del lado derecho.

Terapia bimanual en bebés

Consiste en la ejecucidn de actividades con ambas manos para potenciar la
coordinacidn y la orientaciéon bimanual. Permite el aprendizaje del uso de la
extremidad superior afectada en conjunto con la extremidad superior sana,
puesto que la mayor parte de las actividades de la vida diaria se realizan con
ambas manos. Se deberia aplicar cuando el infante tiene una integracion y
un uso parcial de la extremidad superior afectada para evitar la frustracion y
tener que usar refuerzo verbal o fisico constantemente.

Puede iniciarse a partir de los 3 meses de edad por la existencia del contacto
bimanual, pero seria de mayor eficacia emplear la terapia bimanual a partir
de los 6 meses de edad o cuando el bebé tenga la capacidad de hacer
transferencia del objeto de una mano a la otra o realice exploracion
bimanual del mismo, para fomentar los beneficios de dicha intervencion y
permitir la ejecucidn del protocolo. La dosificacion en bebés todavia no esta
determinada, pero puede oscilar en las 50 horas de dosis total.

Al igual que en la terapia de movimiento inducido por restriccion en bebés,
el posicionamiento de los infantes debe ser en sedestacién para permitir el
movimiento libre y de mayor facilidad en las extremidades superiores.
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Figura 7. Hemiparesia derecha. 7 meses. Contacto bimanual con el objeto.
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CAPITULO 16:

LA TRANSICION A LA ETAPA ESCOLAR
Y LA INFANCIA DE 3-6 ANOS.
NECESIDADES, ESTRATEGIAS Y
ABORDAIJE TERAPEUTICO

Rocio Palomo - Doctora en Fisioterapia.

Maria del Carmen Lillo - Fisioterapeuta especializada en pediatria y
neurologia.

Verdnica Espinar — Fisioterapeuta pediatrica.
Kattalin Sarasola - Fisioterapeuta pediatrica.
Maria Plasencia — Fisioterapeuta pediatrica.

Patricia Roldan - Terapeuta ocupacional y fisioterapeuta, doctora en
Fisioterapia.

Rita-Pilar Romero - Doctora en Fisioterapia.

Patricia Dominguez Ldpez - Fisioterapeuta neurolégica y pediatrica.
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Es una etapa primordial para el salto hacia la autonomia e independencia, ya
que el infante deberda adaptarse a las rutinas del entorno escolar. En
ocasiones, el infante habrd acudido previamente a una escuela infantil,
habiendo adquirido ya algunas rutinas, pero para otros infantes supondra su
primera experiencia.

Previo al proceso de escolarizacidn, resulta necesaria la coordinaciéon y
cooperacion entre los profesionales de los centros de atencién temprana (en
el caso que el infante reciba este servicio), escuelas infantiles y los equipos
de orientacién educativa o los gabinetes psicopedagdgicos municipales
segun el protocolo establecido en cada comunidad autéonoma. Con el fin de
ofrecer al infante los recursos necesarios y asegurar su continuidad en el
centro escolar, los equipos de orientacién educativa o gabinetes
psicopedagogicos municipales deberdn emitir un informe de valoracién
estableciendo dichas necesidades. En este proceso de valoracidon es
importante que se tenga también en cuenta la informacién transmitida por
la familia, los servicios sanitarios, sociales o educativos que hayan tenido
contacto con el menor.

En este informe de valoracidn previo al proceso de escolarizacidn se deberia
indicar no sdlo los recursos profesionales, sino también aquellas necesidades
de adaptacion de mobiliario, material escolar o ubicacién del aula
gue precisa el infante para garantizar su participacién y oportunidades de
aprendizaje en cuanto inicia su incorporacién al centro escolar. En el
momento en que se haya determinado el centro educativo donde se
matriculara el infante, y antes del inicio del curso escolar, seria
recomendable poder organizar una reunidn de coordinacién entre familia,
equipo educativo y los profesionales del centro de atencién temprana, en el
caso que el infante acuda a dicho servicio.

Siempre que se haya dado un trabajo previo de atencién temprana donde ya
exista la alianza terapéutica familia-profesional, habiendo llegado a
estrategias efectivas en las rutinas diarias, serda fundamental traspasar toda
esa informacién a los profesionales del entorno educativo. Ademas, en esta
entrevista podremos explorar el espacio, los materiales y obtener una
descripcién de las rutinas mas importantes que se seguiran durante la
jornada escolar. Por otro lado, el equipo docente podrad recoger las
motivaciones del infante, sus intereses, asi como sus habilidades y fortalezas.
Todo ello con la finalidad de dar una continuidad a las estrategias ya
incorporadas en etapas anteriores y, por otro lado, detectar las
oportunidades de aprendizaje que nos ofrecera el nuevo entorno.
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Una vez iniciado el curso escolar, es importante que los profesionales
involucrados en el proceso de acogida realicen un seguimiento de la
evolucidn durante este periodo de transicién. Para ello, deberdn observar al
infante en todas las rutinas, valorar qué parte de la actividad realiza de
manera autdnoma, si las adaptaciones propuestas inicialmente se ajustan a
sus necesidades, o si precisa de alguna modificacion sobre éstas para
garantizar que pueda realizar las rutinas escolares con éxito.

Como estrategias a incorporar en el entorno escolar deberian ser incluidas
todas aquellas que nos permitan mejorar la participacion y autonomia del
infante. Seria necesario evaluar las rutinas de acceso al centro (facilidad de
acceso), autonomia (ponerse-quitarse la chaqueta y dejar su mochila,
acceder a su silla, realizacion de las tareas manipulativas, rutina de aseo y de
ir al bano, etc.). También, es fundamental observar como se desenvuelve el
infante en el patio y si precisa de guias de apoyo, visuales o de cualquier otro
tipo de soporte. Es importante que pueda acceder a aquellos lugares o
juegos que mds le motivan e interaccionar con los infantes y adultos que él
decida. También tener presente que, si el infante realiza actividades
extraescolares, debera darse una buena coordinacidn e interaccion entre los
profesionales del entorno escolar y extraescolar, dandose de igual modo una
transferencia de estrategias y valorando la necesidad de posibles
adaptaciones.

Una de las problematicas a considerar cuando comienza la etapa escolar
puede ser el incremento de frustracidon por el déficit de uso de la extremidad
superior afectada, ya que la mayoria de las actividades planteadas en la
etapa escolar son de cardcter bimanual (manualidades, realizar preescritura,
recortes...). Es por ello, que se deben considerar diferentes estrategias que
fomenten el uso de ambas manos en las actividades planteadas.

Asi pues, es una etapa en la que la atencién es mantenida durante mas
tiempo, y el infante comienza a adquirir una mejora en la planificacidn de la
tarea y, por tanto, un periodo en el que se podria plantear la ejecucidon de
terapias intensivas de caracter unimanual y/o bimanual para fomentar la
coordinacion y orientacion de ambas extremidades superiores y mejorar la
tolerancia al esfuerzo y uso de la mano afectada.
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¢ Qué terapias intensivas destinadas al fomento del uso de la
extremidad superior afectada se podrian planificar?

La evidencia cientifica muestra que, a partir de los 3 afios, se podria aplicar
terapia intensiva bimanual para incrementar la calidad de uso y asistencia de
la mano afectada. Se considera adecuada esta edad para planificar
actividades bimanuales dentro de una dosis determinada, ya que el infante
puede comprender la planificacién de tareas mas complejas y, por tanto, su
ejecucion.

Existe diversidad de protocolos empleados, considerandose efectiva la dosis
de 90 horas disefiada para el hogar, con una realizacion de dos horas diarias
de lunes a viernes durante 9 semanas. El disefio de las actividades debe
ejecutarse en conjunto con la familia y las preferencias y necesidades del
infante, teniendo en cuenta una progresién de la dificultad a medida que el
infante va adquiriendo mejoras en la habilidad de estas. La mano afectada
puede adquirir diferentes roles dependiendo de la capacidad de uso que el
infante tenga de la misma: asiste o mantiene el objeto durante la tarea
mientras la mano dominante lo manipula o, por el contrario, es la mano
afectada la que lo manipula...

Antes de iniciar un protocolo de terapia intensiva bimanual, es necesario que
la mano afectada tenga un uso espontaneo parcial (que el infante sea capaz
de involucrarla en gran parte de las actividades cotidianas a pesar de la
dificultad de uso). Si se observa un gran déficit en la participacion de la
extremidad superior afectada, seria aconsejable permitir que el infante
adquiera experiencia de uso de esta a través de un programa de terapia de
movimiento inducido por restriccion y, posteriormente, comenzar un
programa bimanual. La terapia de restriccién del lado sano fomenta el uso
unimanual, la capacidad de conocer cdmo se puede emplear la mano
afectada a través del ensayo-error, mientras la mano sana estd restringida.
Es asi, que se fomentara la adquisicion de estrategias funcionales (no
normalizadas) que dardn al infante la posibilidad de realizar acciones que
anteriormente no estaban presentes, incrementando su autonomia y calidad
de vida mediante la aplicacion de ambas terapias intensivas de manera
adecuada, segun la situacion basal de la habilidad manual que se valore.

Al igual que la terapia bimanual, existe gran heterogeneidad de protocolos,
se deberd emplear aquel que, dependiendo de la edad del infante, integre
las horas necesarias para poder adquirir mejoras en la funcionalidad manual,
y esto es al menos la ejecucion de 60 horas de dosis.
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Actualmente para mejorar el desempefio en las actividades se recomiendan
las terapias orientadas a la tarea, la planificacién de objetivos con el infante
y su familia y la intervencién en el entorno natural. Por lo que la planificacion
de campamentos se realiza en base a estas premisas:

e Frecuencia e intensidad: un recurso prometedor para alcanzar una
remodelacidn del tracto corticoespinal es la terapia intensiva. La base
de esta intervencién reside en los principios de aprendizaje motor
consistentes en la repeticion voluntaria de una tarea funcional y
representativa para la persona. Esta tarea debe repetirse un
suficiente nimero de veces para que pueda haber cambios en el
desempefio. Las investigaciones apuntan a que, durante el proceso
de aprendizaje, se deben generar oportunidades para que la practica
de la tarea se realice con una frecuencia alta.

o Objetivos funcionales: disefiados con el infante y su familia.
Medibles, relevantes, alcanzables, realistas y definidos en el tiempo,
son las caracteristicas recomendadas a la hora de planificar una
intervencion terapéutica.

o Entorno natural: se refiere al espacio de desempeno habitual del
infante donde puede desarrollar y perfeccionar sus competencias en
actividades especificas. La interaccidn espontdnea con otros infantes
y con objetos cotidianos generan oportunidades para participar,
cooperar y fortalecer habilidades de forma natural.

La terapia de movimiento inducido por restriccion modificada (Modified
Constraint-induced  movement  therapy-mCIMT) se ha estudiado
ampliamente en el desarrollo de los campamentos bajo las premisas
contempladas. La intervencion mCIMT implementada en un entorno natural
puede mejorar el uso espontaneo, la coordinacién y la precisién de la
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extremidad afectada, asi como impulsar la participaciéon en el entorno y la
realizacion de actividades de cuidado personal.

Por otra parte, se ha demostrado que la utilizacion temprana de ambas
manos de forma simultanea hace que se produzca un desarrollo de la mano
no dominante o parética, apareciendo un uso mas eficaz de la mano
dominante. Fundamentadas en lo expuesto, la terapia bimanual (Hand—arm
bimanual intensive therapy -HABIT), asi como la versién que incluye a los
miembros inferiores (Including Lower Extremity -HABIT-ILE), son otras de las
herramientas de eleccion en la planificacién de campamentos ya que la
mayoria de las actividades de la vida diaria y de ocio se realizan con ambas
manos y en diferentes posiciones que implican la actividad de los miembros
inferiores.

Este tipo de intervenciones, junto con la realizacion de programas
domiciliarios, configuran una practica realmente eficaz en el desarrollo de
los campamentos. Esta férmula genera un impacto sobre la calidad de vida e
incrementa considerablemente el sentimiento de participacién e inclusién de
todos los miembros de la familia.

También cabe destacar la ejecucién de la intervencion dirigida al ictus
pediatrico dentro del desarrollo de programas domiciliarios. Los programas
domiciliarios estdn basados en la evidencia implicando la practica de tareas
funcionales de forma activa, repetitiva y estructurada en el hogar. Se
consideran actividades terapéuticas aquellas que el infante realiza con la
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asistencia de los padres en el hogar y con el objetivo de lograr los resultados
de salud deseados tanto por el infante como por su familia.

Para la implantacién y desarrollo de un programa domiciliario en el entorno
natural del infante se deben tener en cuenta una serie de aspectos. El
primero al que se hace referencia es el concepto de Practicas Centradas en la
Familia (PCF). Desde hace mas de 60 afios, los terapeutas comenzaron a
aproximar sus intervenciones al entorno de la familia, considerandoles como
los cuidadores principales y expertos del infante con patologia unilateral. El
incremento de este tipo de practicas dio soporte al inicio del uso de los
programas domiciliarios, como un medio donde la familia puede desarrollar
sus competencias y alcanzar sus objetivos dentro de su contexto junto con la
cooperacion del terapeuta. Por lo que se consideran los programas
domiciliarios como un medio integral para alcanzar las PCF, llegando mas alla
de ser simples “visitas domiciliarias”.

Asi mismo, se deben contemplar los principios de cooperacién entre
terapeuta y padres, establecimiento de objetivos, selecciéon de actividades
terapéuticas en base a los objetivos y recursos, el apoyo a los padres tanto
en el seguimiento como en la actualizacidn de las tareas y la evaluacién de
los resultados. Las PCF a través de los programas domiciliarios dan como
resultado una capacitacién de los padres para cubrir las necesidades del dia
a dia dentro de su contexto, dotandoles de estrategias que generan una
menor dependencia de los recursos sanitarios. Esta capacitacién familiar
impulsa el concepto de empoderamiento familiar, el cual también se toma
como uno de los principios para el desarrollo de tareas especificas en el
entorno domiciliario.

En adicion a lo anteriormente expuesto, debemos tener presente la
necesidad de hacer uso de la teleintervencién, puesto que favorece la
flexibilidad del nucleo familiar y el seguimiento continuado hacia el infante y
la familia, fomentando su aprendizaje dentro del contexto natural del hogar.
En los ultimos anos, la telerrehabilitacion y la telemedicina se han convertido
en una alternativa valida para el cuidado y el tratamiento de estos infantes,
pero la literatura cientifica nos dice que no debe convertirse en un modelo
de atencién definitivo y generalizado. Los planes de actuacion deben tener
en cuenta las necesidades especificas de los infantes con discapacidad.

Si bien en el contexto de la pandemia por COVID 19, algunos autores han
analizado el impacto de la teleintervencién en la calidad de vida de infantes
con hemiparesia durante el confinamiento. En este estudio concluyeron que,
en época de confinamiento, las familias prefieren que los terapeutas
contacten con ellos a través de video conferencias en lugar de usar llamadas
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telefénicas o mensajes de correo electrénico. Aunque los resultados no
deban generalizarse, esta tipo de intervencién no tuvo impacto en la calidad
de vida de los infantes con hemiparesia y sus familias.

La evidencia actual respalda que las herramientas digitales y recursos
complementarios, como aplicaciones mdviles, plataformas interactivas y kits
de intervencion domiciliaria (por ejemplo, Khymeia Home-Kit), pueden
transferir los principios de terapia intensiva y prdcticas centradas en la
familia al entorno doméstico >°), facilitando la continuidad terapéutica y la
adherencia familiar “**, ademas de reducir barreras de desplazamiento vy
mejorar la motivacion infantil mediante elementos ludicos o de
gamificacién(1'2'4).

Los programas estructurados, el seguimiento de tareas, la retroalimentacion
audiovisual y el contacto directo con el terapeuta permiten una supervisiéon
hibrida (presencial y remota), donde el profesional ajusta progresiones vy
resuelve dudas, reforzando logros y personalizando el tratamiento segun los
objetivos individuales del infante y las recomendaciones del
fisioterapeuta(2'4’6). La literatura destaca que la participacidon activa de los
cuidadores y la comunicacién constante entre terapeutas y familias son
factores criticos para el éxito de la rehabilitacién domiciliaria™*",

Respecto a la frecuencia y dosis, los programas efectivos suelen
estructurarse en al menos tres sesiones semanales, con una duracion de 20 a
30 minutos por sesidn, durante bloques de 6 a 12 semanas®?. La dosis total
recomendada para alcanzar metas funcionales especificas varia entre 14 y 40
horas, dependiendo del enfoque terapéutico y la complejidad de los
objetivos, en linea con los protocolos de terapia ocupacional y fisica
intensiva™®?, La participacién activa de los cuidadores es fundamental para
la adherencia y la generalizacidn de habilidades en el entorno real™),

En resumen, la integracion de aplicaciones de telerrehabilitacion y kits
domiciliarios permite un modelo de atencién flexible y sostenible, que
mejora la funcidn, la motivacion y la implicacion familiar, siempre que se
mantenga una comunicacion efectiva y personalizada entre el equipo
terapéutico y los cuidadores*>7®),
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Iniciacion al deporte adaptado inclusivo para infantes de 4-6
anos

Dado que los infantes de desarrollo tipico comienzan sus extraescolares
deportivas entre los 4 y los 6 afios, los infantes con hemiparesia también
deberian de hacerlo en caso de que estén interesados en alglin tipo de
actividad fisica. El objetivo es tener un contacto temprano con el deporte en
aras a promover la actividad fisica con sus iguales.

He de recordar que lo mas importante es que el infante esté motivado y
tenga deseo de practicar ese deporte o actividad. Algunos infantes
necesitaran adaptar la actividad mas que otros en funcién de su afectacion.
En este sentido, la figura del terapeuta de referencia es esencial a la hora de
evaluar las adaptaciones necesarias para los infantes con hemiparesia,
trabajando en coordinacién con los licenciados en actividad fisica y
deporte. Estas adaptaciones pueden ser materiales (utilizacién de férulas,
DAFOs, adaptaciones en el propio material deportivo...) o en la propia
actividad (adecuar el gesto o la técnica deportiva en funciéon de sus
habilidades intentando evitar lesiones o sobrecargas).

Muchos de los infantes en esta edad pueden mostrar dificultades en el
control postural y el equilibrio, que pueden repercutir en la realizacién de
muchas de sus actividades cotidianas. La evidencia cientifica nos muestra
qgue el entrenamiento del equilibrio en estos infantes puede favorecer el
desarrollo de su motricidad gruesa. Algunas estrategias para mejorar el
equilibrio y el control postural pueden ser la realizaciéon de actividades
deportivas como deportes grupales, danza, natacién, judo, hipica, etc., asi
como el entrenamiento de tareas especificas de equilibrio como andar por
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superficies y terrenos inestables, el entrenamiento en cinta de marcha, el
uso de juegos de realidad virtual, asi como juegos de equilibrio en
videoconsolas como la Wii o Nintendo, en sesiones de, al menos, 30 minutos
diarios durante, al menos, 3 semanas. Estas actividades no solo mejoran el
equilibrio, muchas de ellas también contribuyen a mejorar la capacidad
cardiorrespiratoria, la fuerza y la motricidad gruesa, entre otros beneficios
tanto motores como emocionales y sociales. También resulta interesante
aprovechar las situaciones cotidianas o escolares que favorezcan el
desarrollo del equilibrio. En esta edad muchos infantes comienzan a realizar
algunas actividades extraescolares. Cobra especial interés encontrar
actividades que puedan motivar al infante, favorecer su inclusién vy
participacién y al mismo tiempo mejorar sus habilidades motoras.

También resultan beneficiosos los programas de ejercicios para aumentar la
fuerza muscular, sobre todo en los miembros inferiores. Se ha observado
que estos programas, si se realizan a dosis adecuadas, pueden mejorar la
fuerza, el equilibrio, la velocidad de la marcha y la motricidad gruesa de los
infantes sin aumentar la espasticidad, sobre todo en infantes con niveles del
Gross Motor Function Classsification System de |, 1l y lll.

El ministanding o un estabilizador distal permite que el infante que presenta
alteraciones en el equilibrio bipedo puedan entrenar el equilibrio (ajustes
posturales anticipatorios) de manera segura y controlada.

El control postural en bipedestacién se puede definir como la capacidad de
controlar la posiciéon verticalizada del cuerpo logrando la orientacion y
estabilidad del centro de masa corporal dentro de la base de soporte, que
son los pies, durante las actividades tanto dindmicas como estaticas que se
realicen. Para mantener el equilibrio, o el centro de gravedad dentro de los
limites de estabilidad en bipedestacién, el ser humano emplea varias
respuestas posturales en el plano anteroposterior denominadas estrategia
de tobillo, de cadera y de paso (Shumway-Cook, 2001).

Lograr estabilidad en la postura bipeda es un proceso complejo que requiere
la interaccion de diversos procesos sensoriomotores y precisa de
interacciones complejas entre los sistemas sensoriales (visual, vestibular,
somatosensorial y propioceptivo), el sistema nervioso central y el sistema
musculoesquelético (Shumway-Cook, 2011).

En los infantes que presentan alguna afectacidén neuroldgica, este
aprendizaje se ve comprometido ya que suelen presentar una secuencia y
coordinacion inadecuada en la activacion de los musculos posturales. Estas
limitaciones repercuten de manera directa en la capacidad de mantener el
equilibrio en bipedestacion y una falta de estabilidad en la marcha
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auténoma; habilidades fundamentales para la mayoria de las competencias
funcionales en la infancia y para el desarrollo de otras capacidades motrices
gue se desarrollan en esta etapa.

El ministanding es una estrategia terapéutica que permite la estabilizacién
distal de tobillo y/o rodilla del infante, mientras el infante puede realizar
actividades con sus manos mientras juega con otra persona (por ejemplo,
pasar o lanzar pelotas) a la vez que ejercita el equilibrio anteroposterior y se
va reclutando la musculatura que ayuda a reposicionar la masa corporal
dentro de la base de soporte durante estas actividades. También durante
estas actividades el infante tiene que estabilizar la pelvis (lo que fomenta el
uso de la estrategia de cadera) para mejorar su control postural bipedo y el
entrenamiento de los limites de estabilidad en bipedestaciéon. Su uso ha
demostrado mejoras significativas en infantes con ataxia o disfuncién
vestibular que carecian de la capacidad para controlar su centro de masa
corporal (Macias-Merlo, 2013).

En los infantes con hemiparesia puede ser util emplear este tipo de
dispositivo en alguno de estos supuestos:

e Presenta la capacidad de mantenerse de pie con apoyo externo (por
ejemplo, apoyados a un mueble), pero todavia no han adquirido la
marcha auténoma y ésta parece que se va a adquirir de manera
tardia.

o Tiene dificultades en restaurar el equilibrio de pie ante situaciones en
las que esta involucrado el equilibrio proactivo (mantenimiento del
equilibrio ante movimientos autoiniciados o voluntarios) o reactivo
(control de la bipedestacién ante perturbaciones externas) y que,
ademas, pueden estar asociado a alteraciones visuales, vestibulares o
de otra indole.

e Desplaza el centro de gravedad de su cuerpo hacia el miembro
inferior sano; los infantes con hemiparesia suelen presentar una
carga asimétrica en bipedestacion por cargar mas peso sobre su lado
sano.
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Diferentes opciones de ministanding

La confeccidén del ministanding es sencilla y requiere pocos recursos, por lo
gue habitualmente la familia dispone de este elemento en el hogar para
poder hacer uso de manera diaria.

Existen diferentes opciones para confeccionar un ministanding; de manera
sencilla se puede realizar en escayola. Con bandas de yeso, se coge el molde
de la parte posterior de las piernas del infante (desde el talén a rodilla o
algunos centimetros por encima de la rodilla) y se fijan dichos moldes a una
madera mediante escuadras. La madera debe tener unas dimensiones
adecuadas en relacién a la altura del infante para garantizar la seguridad. En
lineas generales un tamafio de 60cm x 40cm suele ser suficiente para
infantes hasta 4 afios. Posteriormente se colocan unas cinchas a nivel de
tobillo y/o rodilla segin el nivel de estabilizacion que queramos ofrecer al
infante.

Existen otras opciones de ministanding en las que se emplean dos
abrazaderas de termoplastico o dos espinilleras de futbol que cumplirian la
funciéon de los moldes de yeso, como ocurre en el ministanding
convencional. De este modo, tenemos la opcidén de modificar la altura del
ministanding segun el objetivo terapéutico que se plantee y también nos
permite la opcidn de combinar su uso con otros elementos como la Wii
Balance Board.

Uso del ministanding

Inicialmente hay que usarlo de forma paulatina ya que el esfuerzo que debe
realizar el infante para mantener el control postural en bipedestacion es
considerable, y en infantes con un equilibrio deficiente, esto supone un gran
gasto energético. Por lo que inicialmente unos minutos sera suficiente v,
posteriormente se aumentara el tiempo segun la tolerancia del infante, asi
como el tipo de actividades manipulativas y de alcance que realiza mientras
emplea el ministanding. Cabe destacar que inicialmente puede ser
recomendable comenzar con actividades en la linea media que generen
pocas perturbaciones en el equilibrio para posteriormente incluir juegos que
induzcan movimientos de rotacién del tronco o alcances cruzando la linea
media para aumentar el entrenamiento como puede ser tirar pelotas,
realizar torres de aros, jugar con espadas de juguete, etc.

En infantes con hemiparesia, ademas de las actividades descritas
anteriormente, sobre todo, incidiremos en juegos que supongan el
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desplazamiento de peso hacia la pierna parética. Para ello, se fomentaran
actividades de alcance o agarre de juguetes hacia el lado afecto llevandole a
los limites de estabilidad llegando incluso a poder realizar apoyo sélo en la
pierna parética.

Mediante la realizacion de estas actividades concretas se ofrece al infante
experiencias de carga en el lado afecto de forma controlada y segura,
logrando activar la musculatura de la pelvis de ese lado y fomentar una carga
mas simétrica en ambas piernas. De esta forma va ejercitando el equilibrio,
ayudando a controlar los limites de estabilidad, lo que facilita dicho
aprendizaje. También, deberiamos incluir actividades de transferencias de
carga muy disociadas entre una pierna y otra, como las que podemos realizar
de manera ludica a través de la combinacién de ministanding y juegos de
consola Wii balance board.

A medida que el infante vaya adquiriendo un mejor control del equilibrio y
de sus limites de estabilidad, se puede aflojar o retirar las sujeciones
anteriores a nivel tibial. Sélo con la sujecion distal el infante tendra que
ejercitar el equilibrio con ampliacién de los limites de estabilidad, lo que
supone un desafio para su equilibro; aunque la evolucién del control del
equilibrio es lo que determinara el uso y tipo de actividades que se pueden
realizar con el ministanding.

Entre los 3 y los 6 afios la mayoria de los infantes aprenden a montar en
bicicleta. A pesar de que no hay homogeneidad en cuanto a la dosis
recomendada, existen numerosos estudios que muestran los beneficios que
tiene montar en bicicleta para los infantes con paralisis cerebral. Su uso
puede contribuir a mejorar la fuerza muscular, el equilibrio y la motricidad
gruesa. En algunos casos los infantes pueden necesitar alguna adaptacion en
la bicicleta para su uso, pero este ofrece grandes mejoras tanto a nivel motor
como social y emocional.
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LA ETAPA ESCOLAR
DURANTE LAS EDADES DE 6 A 12 ANOS
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A la edad de 6 afios, los infantes se incorporan a la educacién primaria y han
de seguir desarrollando la autonomia de actividades del dia a dia, asi como
adquiriendo nuevas destrezas y habilidades en relacidn al juego e interaccién
con el mundo, la comunicacién e interrelacidon con los demas, la autoestima
y las emociones, y los aprendizajes.

El paso de la educacién infantil a primaria suele ser dificil para muchos
infantes, ya que la educacion infantil es mas dindmica, se permite mas
movimiento en el aula y hay menos presidn curricular. Al llegar a primaria,
los estudiantes pasan mas tiempo sentados realizando tareas con mayor
demanda cognitiva (memoria, atencidén, etc.). La lectura y la escritura es la
base del aprendizaje y éxito académico, por lo que es muy importante que
los infantes sean competentes en este ambito. Los infantes con hemiparesia
pueden presentar algunas dificultades en la adquisiciéon de este proceso por
sus limitaciones en el desempefo de la bimanualidad y su integracion
visomotora. Por ello, serd importante estar atentos/as a las dificultades que
presenten y asi, plantear posibles soluciones y/o adaptaciones.

En este cambio de etapa de los infantes con hemiparesia, al igual que en
otros infantes con necesidades educativas, se suele realizar una evaluacidn
psicopedagogica, o revisar la ya existente, por parte de un equipo de
profesionales, dentro de los que pueden estar los fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, logopedas, psicélogos, trabajadores sociales 'y
psicopedagogos, con el fin de tener una visidon funcional global del infante.
Dicha evaluacion tiene por objetivo orientar la respuesta educativa del/de la
tutor/a y demas profesionales de apoyo, de acuerdo a las necesidades del
infante y las adaptaciones del entorno para facilitar la maxima autonomia e
inclusidon de este. De la misma manera, este equipo realiza el seguimiento
del infante junto con el/la tutor/a, especialistas y apoyos que reciba.

Los conocimientos y prioridades de los padres sobre su hijo/a son datos muy
valiosos para el equipo educativo, y es fundamental que la familia sea
escuchada, sobre todo cuando se necesite una adaptacién curricular y/o
cuando haya informacién clinica importante que tener en cuenta en el
entorno escolar, para que el profesional pueda disefiar las intervenciones en
funcidon de las necesidades, del infante y su familia, y de acuerdo a sus
motivaciones e intereses.

Es importante para el infante y su familia que el centro educativo esté
cercano a su lugar de residencia para facilitar la autonomia en el
desplazamiento, y favorecer las relaciones sociales con sus iguales,
vinculadas a la comunidad.
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La primera opcion de escolarizacion es la educacion ordinaria en escuelas
inclusivas, con lineas pedagdgicas inclusivas, que disefien y organicen su
respuesta al alumnado, atendiendo a la diversidad y complejidad de este,
con los apoyos y soportes necesarios, tal y como indican las directrices de
organismos y convenciones internacionales sobre educacién y derechos de
los infantes. Si el infante tiene asociado un déficit intelectual importante,
suele ser orientado hacia una escolarizacion en centros de educacién
especial (aunque esto difiere entre las distintas comunidades autéonomas).
Ademas, existe la modalidad combinada, que consiste en que el infante
asista parte del tiempo a un centro ordinario y otra parte, a un centro de
educacion especial. Los centros de educacién especial contintdan siendo la
principal opcidon de escolarizacion para el alumnado con grandes
necesidades; ademads de centros proveedores de recursos.

Una forma sencilla de identificar y organizar las necesidades de los infantes
con hemiparesia es a través de las F-Words que describen Rosenbaum y
Gorter en 2012. Estas responden a seis palabras clave que hacen referencia a
seis areas de interés fundamental para cualquier infante:

o Fitness (ejercicio): se refiere al bienestar fisico y mental. En esta edad
podemos imaginar que la condicion fisica (agilidad, fuerza,
resistencia, flexibilidad o conciencia corporal) puede influir durante
las actividades fisicas en el centro educativo. Y en relacion a la
mental, se produce, por ejemplo, el desarrollo de la identidad.

e Function (funcidn): se refiere a la capacidad de hacer cosas
(actividades, tareas, etc.), aunque la forma en la que se realizan no es
lo importante. Las adaptaciones en el aula pueden jugar un rol
esencial.

o Family (familia): representa el entorno principal de la mayoria de los
infantes, por lo que se ha de tener en cuenta e implicar activamente
en las propuestas educativas.

e Fun (diversidn): incluye las actividades de disfrute (actividades de
ocio y tiempo libre), entre las que se incluyen, por ejemplo, las
interacciones que se producen en el patio de recreo. Ademas, en esta
area se incorpora la diversion como fuente de motivacién y elemento
clave, vertebrador del aprendizaje.

o Friends (amigos): se refiere a la posibilidad de establecer amistades
con los compafieros/as, tener la sensaciéon de pertenencia a un
grupo.

o Future (futuro): se refiere a qué es necesario planificar para no
perder oportunidades. En este sentido, se debe apoyar al infante en
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el presente para que asi en el futuro pueda alcanzar los objetivos.
Tiene relacidon con las expectativas depositadas en el infante:
posibles, reales pero que supongan un reto; positivas y propositivas.

Es necesario reconocer que ninguna area es mas importante que la otra, y
gue hemos de tener todas en cuenta en todo momento. De hecho, una
misma actividad escolar suele implicar las diferentes esferas. Asi, podemos
tomar el ejemplo de un infante con hemiparesia, al que le gusta el futbol y
desea jugar de delantero/a, pero no de portero/a -como le piden sus
compafieros/as-, y acaba renunciando a la actividad. Podemos observar
como aparecen elementos que hacen referencia a la condicién fisica y
capacidad del infante para realizar la actividad. Pero también, elementos
relacionados con su bienestar emocional, y con relacién a sus preferencias,
deseos y motivaciones. Asi como respecto a las creencias, expectativas y
oportunidades ofrecidas.

Y, por ultimo, elementos relacionados con la pertenencia al grupo, la
interaccion y la diversién con los otros. En definitiva, se observa claramente
como las diferentes esferas conducen a la involucracién o no del infante en
la actividad, atendiendo a sus opciones de eleccién; compromiso,
motivacion, conexidn social, confianza y afecto; sus posibilidades de expresar
opiniones y poder de decisién; y su capacidad de autodeterminacién,
autoestima y experiencia de satisfaccion mas allda de su presencia y
competencia en la actividad.

De este modo, para que la respuesta educativa a las necesidades de estos
infantes sea mas inclusiva y se encuentre mas focalizada en las
caracteristicas del entorno natural. Es importante que el disefio de las
estrategias y apoyos considere la habilitacién del contexto y la minimizacién
de barreras fisicas (adaptar el mobiliario, el espacio o el material escolar), las
medidas de disefio universal del aprendizaje (DUA), el aprendizaje
cooperativo y el trabajo en equipo (realizar juegos vy actividades
cooperativas, es un modo de incluir a todos los estudiantes, favoreciendo el
aprendizaje y el trabajo en equipo, a partir de las fortalezas y posibilidades
de cada uno). Y, cuando sea necesario, la provision de ayudas personales y/o
productos o tecnologia de apoyo, teniendo en cuenta que:

o Los apoyos prestados por adultos deben ser los justos y necesarios, y
deben ir desapareciendo a medida que el infante vaya consiguiendo
autonomia.

e Los apoyos prestados por adultos deben ser lo mas “invisibles”
posible, capacitando al infante y su entorno en la autonomia y
colaboracién necesaria. Se le pueden dar responsabilidades en el aula
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gue pueden servir para favorecer su autonomia y desarrollo, a la vez
gue aumentar su autoestima, y el nivel de responsabilidad e
interaccion con el grupo (p.e. “hoy vas a ser el encargado de...").

Los apoyos también pueden ser prestados por los compaiieros y
compaiieras de aula. Se deben dar de manera natural y voluntaria,
espontanea o consensuada, a partir del trabajo en equipo,
favoreciendo la relacién y colaboracion entre iguales. Es importante
ayudar a desarrollar la autogestion en el grupo (que el infante con
hemiparesia sea capaz de demandar las ayudas necesarias, y que sus
compafieros tengan oportunidades de prestarlas) desde el trabajo en
cooperacion en el aula (“todos ayudamos a todos”). Asi, el grupo
aprenderd a valorar las diferentes fortalezas de cada uno, y desde la
diversidad y variabilidad que compete a todos.

Los apoyos de los especialistas deben darse preferentemente en
contexto, e ir encaminados a capacitar al docente, el infante y su
entorno.

Crear entornos equitativos, con las mismas oportunidades de
participacion y aprendizaje para todos. Disefiar propuestas en las
gue todos los infantes puedan tener opciéon a probar todos los roles,
con las adaptaciones y apoyos necesarios.

Respetar los tiempos y ritmos distintos de todos los infantes,
ofreciendo espacios de ocio y descanso para que puedan esparcirse.

Para responder a las necesidades y en base a estos principios, se pueden
disefiar multiples abordajes. Algunos ejemplos podrian ser:

Juego cooperativo: realizar juegos en grupo es una manera de incluir
a todos los estudiantes en actividades grupales, favoreciendo el
aprendizaje y el trabajo en equipo.

Habilitacién del entorno y la provisién de productos y tecnologia de
apoyo:

o Las escaleras del centro deberian tener barandillas que favorezcan

gue los infantes con hemiparesia puedan subir y bajar con
autonomia. Muchas veces, las barandillas que tienen las escaleras
son demasiado altas.

En el bafo, el inodoro debe estar a una altura que permita que el
estudiante se siente y levante sin ayuda, con unas barras de apoyo
si fuera necesario.

En el comedor, el infante estara sentado en una silla (o banco) que
le permita la movilidad necesaria para comer con autonomia.
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o En algunos casos, se puede utilizar un cuchillo adaptado o un
cuchillo-tenedor.

o En el aula, el estudiante debe estar sentado en una posicion dptima
para el aprendizaje; con los pies sobre una superficie estable, la
espalda bien apoyada y con controles laterales de tronco si fuera
necesario. Se pueden realizar reposapiés de madera u otros
materiales (Figura 1). Es interesante también que estén sentados
mirando de frente al profesor/pizarra para evitar que tenga que
girar el cuerpo para escuchar las explicaciones o atender a la
pizarra.

o Utilizar una mesa con escotadura (Figura 2C) puede ser beneficioso
para algunos infantes, y en algunas ocasiones también ha de
inclinarse la superficie de trabajo para mejorar el proceso de lectura
y/o escritura.

o La superficie de la mesa tendrd espacio suficiente para trabajar con
comodidad y para tener la mano afectada encima de la mesa todo el
tiempo, pudiendo ser incluida en alguna de las tareas a través de
adaptaciones si son necesarias (Figura 2A).

o Estabilizar el material (folio, libros, etc.) en la mesa utilizando
tapetes antideslizantes, clips, cinta adhesiva, blue-tack, etc.

o Si el infante tiene una hemiparesia derecha, se puede valorar el uso
de materiales especificos para infantes zurdos: tijeras, boligrafos,
etc.

o Cuando haya dificultades importantes en la escritura, ya que esta es
lenta, o con mala caligrafia o se produce fatiga, se valorara el uso
del ordenador para las tareas escolares en lugar de hacerlo a mano.
Ademads, el uso del ordenador también puede favorecer el
aprendizaje y la elaboracién de trabajos mds organizados, si se le
ensefia a utilizar mapas conceptuales o esquemas, a subrayar textos
o ideas clave, usar lectores de texto, etc.

o Para el uso del teclado del ordenador se pueden utilizar programas
de mecanografia para una mano o teclados mas pequefios que
facilitan el uso.

o En la asignatura de educacion fisica sera importante fomentar que
el infante participe con sus iguales, planteando los juegos o
deportes donde se proporcionen oportunidades de probar
diferentes opciones de realizacion de estos, en equidad entre todos
los alumnos considerando que en algunas ocasiones necesitaran
mas tiempo o mayor nimero de repeticiones para la ejecucién de
algunas tareas. Por ejemplo, utilizar balones mas ligeros, mas
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grandes, analizar los roles de los equipos y distribuirlos en funcién
de las capacidades de los alumnos, turnar los roles, etc.

o En la asignatura de musica se buscard tener en cuenta el
instrumento con el que trabajar, pudiéndose utilizar xiléfonos o
flautas adaptadas.

o Enla asignatura de plastica se facilitara estabilizar bien el material a
utilizar; usando mordazas o herramientas para ofrecer estabilidad al
material a manipular o herramientas mas grandes o faciles de
manipular, etc.

o En el recreo, se fomentard la creacion de patios inclusivos, asi como
el uso de materiales y mobiliario accesibles, con espacios diversos
que incluyan juegos mas tranquilos, y favorezcan Ila libre
participacién con los iguales.

e Fomentar habitos de vida saludables: uno de los objetivos
primordiales sera favorecer la participacion e
implicacidn/involucracidon activa de estos infantes en las distintas
areas y actividades de la escuela, favoreciendo la autonomia vy
autogestion, los aprendizajes, la interaccion y los roles sociales, y la
actividad fisica y la recreacién (Figura 3); evitando el sedentarismo,
fomentando habitos de vida saludable y velando por su bienestar
emocional y calidad de vida en la escuela:

o En el recreo, que puedan participar de las actividades fisicas con sus
iguales de juego libre en patios inclusivos.

o En los desplazamientos, que puedan utilizar las escaleras dentro y
fuera del centro.

o En la asignatura de educaciéon fisica, que puedan participar
activamente en todas las actividades y deportes que se planteen.

A modo de conclusion, el reto de los distintos profesionales implicados en los
apoyos brindados a un infante con hemiparesia sera identificar y revertir las
barreras que provocan limitaciones en la actividad y restricciones a la
participaciéon que estos infantes pueden experimentar a lo largo de su
jornada escolar, y contribuir en la construccién de escuelas generadoras de
oportunidades, donde todos los infantes tengan experiencias exitosas de
participacidon, que favorezcan el sentido de pertenencia e interrelacion con
los iguales; que les permitan desarrollar habilidades y realizar aprendizajes,
abarcando transversalmente las 6 areas de desarrollo que se desprenden de
las F-Words. Desde el trabajo en equipo entre los diferentes profesionales de
la escuela y la familia, con la comunidad educativa, y contando con los
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servicios comunitarios de la zona se podra trabajar para que el infante el/la
infante tenga una vida de acorde a su edad, en la que jugar, descubrir y
aprender se desarrollen de un modo fluido y natural.
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Figura 1. Solucién como reposapiés. Imagen cedida por Garbifie Guerra Bergoia.

Figura 2. A) Regla con asa. B) Tijera adaptada. C) Mesa con escotaduras. Imagenes cedidas por Garbifie
Guerra Bergofia.
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Figura 3. Participacién en actividad fisica. A) Actividad con videoconsola Nintendo Wii. Imagen cedida
por Verdnica Robles Garcia. B) Actividad escolar grupal.
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CAPITULO 18:

DE LA ETAPA ESCOLAR A LA
ADOLESCENCIA, ¢UN RETO?:
NECESIDADES, ESTRATEGIAS Y
ABORDAIJE TERAPEUTICO

Irene Burgué Salido - Psicéloga general sanitaria.
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A la hora de plantearnos cudl es nuestro papel en el acompafiamiento
emocional de nuestros hijos/as, en las diferentes etapas de su desarrollo,
hay un objetivo que se convierte en prioritario para la mayoria de las
familias: contribuir a su bienestar psicolédgico. Para lograr dicho objetivo
necesitamos poner el foco en las siguientes cuestiones: cudles son sus
necesidades socioafectivas y qué podemos hacer nosotros para cubrirlas.
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Etapa pre-escolar: 0 a 3 ainos

La seguridad, el afecto y la valoracién, son las primeras necesidades
socioemocionales que deben quedar cubiertas en nuestros/as hijos/as, tanto
en esta etapa como en etapas posteriores. De cuanto y como las cubramos
depende que se construya, en la vida adulta, una identidad sana.

1. Necesidad de seguridad: “necesito crecer en un entorno seguro". "
Necesito que estés disponible para mi, me protejas, me consueles y
qgue interactues y empatices conmigo para saber que puedo estar
seguro contigo".

2. Necesidad de afecto, carifio: "necesito que me quieras". "Necesito
sentir que soy merecedor de amor, de manera incondicional".
"Necesito sentir que siempre estaras ahi, que nada de lo que haga o
diga provocard que me abandones".

3. Necesidad de valoracidn: "necesito sentir que soy especial para ti,
sélo por existir". "Necesito que me aceptes y me ames por ser quién
soy y no por lo que hago".

A lo largo de esta primera etapa, el principal reto con el que nos
encontraremos sera poder estar disponibles para ellos a nivel emocional, es
decir, intentar que todo aquello que pasa en torno a su llegada
(incertidumbre, falta de informacién, miedos...) no interfiera en nuestra
capacidad de sintonizar y conectar con sus verdaderas necesidades.

Estrategias de acompafiamiento emocional

1. Proporcionarle un “entorno de sostenimiento”: ofrecerles Ia
proteccion, el consuelo y la estimulaciéon sensorial que necesiten.
Hacerlo de manera delicada y cuidadosa.

2. Informarnos para comprender sus necesidades, aprender a
identificarlas y respetar sus ritmos.

3. Ayudarle a calmarse (regularse) mostrandole que todas las emociones
(enfado, tristeza, miedo, alegria, vergilienza, -curiosidad...) son
normales y aceptables. Empatizar con lo que siente, quedarse con él
hasta que se encuentre mejor y responder a la necesidad que expresa
con la emocién (consuelo, calor, comida, suefio, aliento o cualquier
otra cosa).

4. Fomentar la exploracion: darle la ayuda suficiente cuando se sienta
frustrado, para que pueda ir haciéndolo él.

5. Ayudarle a poner palabras a lo que crees que "ve", "oye" o "siente",
desde su perspectiva.
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Etapa escolar: 3 a 8 afios

Una vez que las necesidades de seguridad, afecto y valoracion se estan
teniendo en cuenta y se estd logrando la conexidn emocional con
nuestros/as hijos/as, podremos "subir" con éxito al siguiente "escalén" de
desarrollo socioemocional. Es aqui donde la respuesta de los otros, ante la
iniciativa del infante, adquiere un papel fundamental en el "viaje" de la
construccion de su identidad y, por tanto, de su autoconcepto y
autoestima. De los 3 a los 8 afios, se nos plantean tres retos que se
relacionan con las tres necesidades que deben quedar cubiertas en esta
etapa.

“

1. Necesito que me protejas, sin sobreprotegerme: “si me
sobreproteges, me incapacitas. La sobreproteccién generara una falta
de confianza en mis recursos y una tendencia a evitar participar en
todas aquellas actividades en las que tenga que poner en juego mis
limitaciones y capacidades”.

2. Necesito que me exijas, sin hiper exigirme: “si me hiper exiges, nunca
creeré que es suficiente y siempre tendré miedo a equivocarme. Me
presionaré por hacerlo muy bien y tendré miedo a fallar por si me
castigan”.

3. Necesito que me pongas limites que me protejan, no que te protejan
a ti: “si los limites en realidad te protegen a ti, me confundiré y no
sabré realmente qué es lo que quiero o necesito yo”.

Cubrir por exceso estas necesidades, generara, en los tres casos, la
construccién de una identidad debilitada.

Estrategias de acompafiamiento emocional

1. Favorecer que se dé cuenta de sus capacidades y limitaciones
(asignandole responsabilidades ajustadas a su edad), confiando en los
recursos que ya tiene, dotandole de aquellos que le faltan y
proporcionandole la suficiente ayuda cuando la necesite.

2. Respetar su individualidad y favorecer su autonomia.

Valorarle por lo que es, y no por lo que hace.

4. Poner limites y entender que, siempre y cuando se haga para
protegerle de aquellas conductas con las que se puede danar a si
mismo o a los demas, es un acto de amor.

w
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Etapa adolescente

En esta etapa del desarrollo los iguales adquieren un papel fundamental. Los
chicos y chicas tendrdn que superar diferentes retos a nivel social y
emocional.

e A nivel social: la "mirada del otro" se convertira en el espejo dénde
reflejarse, por lo que es esencial ayudarles a responder una serie de
preguntas relacionadas con su identidad: iquién soy yo?, écudles son
mis debilidades y mis fortalezas?, écuales son mis necesidades
emocionales? .

¢ A nivel emocional: tener un autoconcepto ajustado a la realidad y
estar en conexion con mi mundo emocional, favorecera tener un
sentimiento de confianza en mi mismo y en los demas, propiciara
conductas de autocuidado y ayudara a que la manera de relacionarse
con "el otro" se base en el compartir, en lugar de en competir o
rivalizar.

Estrategias de acompafiamiento emocional

1. Estar disponible a nivel emocional, mostrarse empdtico con sus
necesidades aun no compartiendo las mismas. Sostenerles en aquellos
momentos que lo necesiten, entendiendo que todavia dependen
emocionalmente de nosotros y es nuestra funcién seguir siendo los
"brazos" que acogen y regulan cuando necesitan "volver".

2. Alentar su autonomia, dotdndole de las herramientas que le ayuden a
manejarse en esta transicion a la vida adulta.

3. Favorecer su pertenencia a grupos de iguales que tengan una
diversidad similar a la suya para poder compartir vivencias.

4. Presentarles referentes adultos para que puedan proyectarse en un
futuro gratificante y satisfactorio para si mismos.
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Abordaje terapéutico

Cuando, a lo largo del desarrollo, estas necesidades no son satisfechas de la
manera que nuestro hijo necesita, pueden aparecer indicadores de malestar
y/o sufrimiento que requiere que se inicie un proceso terapéutico. Cualquier
enfoque de orientacidn humanista basara la intervencion en acompafiar,
sostener, dotar de recursos y reparar situaciones y vivencias dificiles, tanto
del infante como de la familia, poniendo el foco en lo relacional.

El espacio terapéutico se convertira en un lugar seguro, donde validar los
sentimientos del menor, ayudarle a identificar, aclarar y gestionar sus
emociones y dotarle de aquellos recursos necesarios para contribuir a que su
experiencia emocional sea lo mas gratificante posible.
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CAPITULO 19:

MEDICINA DE FAMILIA
EN PACIENTES QUE HAN ATRAVESADO
UN ICTUS EN LA INFANCIA

Ana Sanchez Sempere - Médica de familia en Atencion Primaria.
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La medicina de familia se caracteriza por prestar una atencién integral y
continuada al paciente, orientada a la familia y la comunidad, y desde una
perspectiva biopsicosocial.

Los profesionales de atencidon primaria (AP) del ambito de la medicina de
familia, la enfermeria, técnicos de cuidados y trabajo social, integran el
equipo de salud, el cual tiene competencia clinica para abordar la mayoria de
los problemas de salud del individuo, y coordinar los diferentes recursos
sanitarios que precise en cada momento. Prestan una atencién longitudinal
en todas las etapas del ciclo vital, desde la infancia/adolescencia hasta el
final de la vida, y en todas las fases de la enfermedad, participando en el
cuidado de la salud en todas sus formas de intervencidn: promocién de la
salud, prevencién de la enfermedad, deteccidn precoz, tratamiento, curacién
y rehabilitacion. Favorecen que la atencién a todos los miembros de una
familia sea prestada por el mismo equipo de salud, fomentando la
autonomia, el autocuidado y el papel de la familia como preservadora de la
salud de sus miembros.

La AP se caracteriza, ademas, por ser accesible y cercana, pudiendo ser
prestada tanto en el Centro sanitario como en el propio domicilio del
paciente, segun las necesidades individuales, trasladando asi los cuidados al
entorno mas intimo del paciente y la familia. E igualmente, promueve
acciones para la mejora de la salud de los individuos en el seno de su
comunidad (el barrio, el centro educativo...).

Por tanto, el papel del equipo de salud de AP en el abordaje del paciente que
ha sufrido un ictus en la infancia adquiere varias dimensiones:

Atencion a la familia

La enfermedad crdnica de un miembro de la familia, como es el caso del
ictus infantil, es un evento inesperado, estresante y desestabilizador que
afecta a toda la estructura familiar modificando roles, modos de interaccién
y distribucion de recursos de tiempo, espacio y econdmicos para atender a la
cronicidad. El equipo de salud de AP goza de una posicién privilegiada para
abordar estas cuestiones, ya que, al prestar atencién a todos los miembros
de la familia, estara presente desde el primer momento del diagndstico,
acompafiando a la familia en el proceso.
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A lo largo de su vida, las familias pasan por ciclos de ajuste, crisis y
adaptacion. Las crisis pueden ser de 2 tipos:

e Normativas o esperables: nacimiento de un hijo, adolescencia,
emancipacién de un hijo, envejecimiento.

¢ No normativas o impredecibles: un accidente o una enfermedad
aguda o crdnica, como en el caso del ictus en la infancia.

Las crisis suponen un grado de desequilibrio variable en la familia y, en todos
los casos, implican un cambio. La forma en que se realice la adaptacion al
mismo es determinante para el buen funcionamiento familiar. Si la crianza
supone de por si una necesidad de aceptacion y adaptacién a los nuevos
roles de padres, tension entre los roles laborales y familiares, cuanto mas en
el caso en que se suma una crisis no normativa como la enfermedad de un
hijo.

La deteccion precoz de factores que puedan predecir una mala adaptacién
familiar a la enfermedad, afectando negativamente a su tratamiento y
resolucién, permite al equipo de salud trabajar con la familia los aspectos de
mayor fragilidad, prestar apoyo y ofrecer recursos. Las familias mads
vulnerables se caracterizan por tener menor flexibilidad, escasa vinculacién
afectiva y/o compromiso mutuo, confiar mas en personas externas que en la
familia, realizar escasas actividades juntos...

En estos casos, la adaptaciéon ante una situacién de crisis puede no ser la
apropiada, lo que repercute tanto en la salud de sus miembros, como en la
integridad de la propia familia. Por el contrario, una correcta adaptacién
promueve y facilita el desarrollo individual de cada persona, el desempefio
de los roles éptimos en cada caso y una mejor salud fisica y mental,
manteniendo la familia como unidad funcional en cada etapa del desarrollo.
Entre las diversas herramientas de valoracién, el test de APGAR familiar, una
encuesta autoadministrada por los propios miembros de la familia, que
cuenta incluso con una adaptacion infantil, es una forma sencilla de medir la
percepciéon de sus miembros sobre la funcién familiar (Tabla).
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Tabla V: Test de APGAR familiar.

Nunca Casi A Casi Siempre
APGAR Preguntas nunca | veces | gsiempre
0 1 2 3 4

Me satisface la ayuda que
Adaptacién | recibo de mi familia ante
un problema.

Me satisface la forma en
gue compartimos la toma
de decisiones en mi
familia.

Participacion

Me satisface como mi
familia apoya y acepta mis

Ganancia
deseos de emprender
nuevas actividades.
Me satisface como mi
familia me muestra afecto
Afecto

y responde a mis
emociones.

Me satisface como
compartimos eme mi
Recursos | familia el tiempo juntos, el
espacio en casa, el

dinero...

La persona o personas designadas como «cuidadores principales»,
constituyen el recurso fundamental de la familia ante los problemas de
salud. La “sobrecarga del cuidador”, conjunto de afecciones fisicas, psiquicas
y sociofamiliares originadas por el estrés mantenido asociado al cuidado,
puede afectar al 40-70% de cuidadores y repercute sobre el funcionamiento
familiar y la calidad de vida de la persona cuidadora y la persona cuidada.

El equipo de salud de AP disefiara estrategias para asesorar, apoyar y
acompanfiar a las personas cuidadoras (Tabla), que deberian encontrar en su
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médico y enfermera de familia un aliado para trabajar conjuntamente en los
cuidados.

Tabla VI. Cuidar al cuidador. Elaboracion propia.

CUIDAR AL CUIDADOR

¢ Pide ayuda. Compartir los cuidados descarga. El equipo de salud
puede orientarte sobre recursos disponibles y prestar apoyo en
momentos de aumento de necesidades.

e Busca siempre la mayor autonomia posible de la persona
receptora de los cuidados. Fija objetivos para ello de acuerdo con
el paciente y su equipo de salud y terapeutas.

e Expresa tus emociones y no juzgues tus propios sentimientos.

e Conocer la enfermedad, sus posibles complicaciones y secuelas,
mejora los cuidados y reduce la ansiedad: pregunta a tu equipo de
salud y pide asesoramiento e informacion.

« Dedica un tiempo para ti. Sentirse realizado a nivel personal
mejora la calidad de vida. Tu estado de animo es contagioso para
tu entorno.

e Recuerda tu propia identidad, mas alla del rol de persona
cuidadora.

« Practica ejercicio, técnicas de relajacion y de manejo del estrés
con regularidad. Pide a tu equipo de salud que te ensefien si
desconoces estas técnicas.

e Procura mantener un horario regular de suefio: el descanso es
imprescindible para tu salud fisica y psicoldgica. Si no lo consigues,
consulta con tu equipo de atencién primaria.

Es importante en el proceso de adaptacion el papel de las creencias
familiares, aspectos culturales, conocimientos y concepto de salud, en base a
los que construimos el significado de la enfermedad. En este sentido, el
equipo de salud de AP, desde el respeto a todos estos aspectos, ofrecera
informacién objetiva y basada en la mejor evidencia cientifica disponible a
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las familias, para ayudar a una toma de decisiones formada e informada,
aspecto muy importante en el caso de la enfermedad infantil en la que los
tutores legales deben prestar su “consentimiento por representaciéon” ante
tratamientos, pruebas invasivas u otras decisiones importantes relacionadas
con la salud del infante, hasta que éste pueda hacerlo por si mismo.

Atenciodn a la persona que sufrioé un ictus infantil: de la nifiez a la
edad adulta

El paso del paciente que ha presentado un ictus durante la infancia, del
ambito de la pediatria al de la medicina de familia, coincide con un momento
de cambio vital y familiar. El infante esta dejando de ser infante para iniciar
el paso a la adolescencia y edad adulta, lo que supone un nuevo reto ante la
apertura de limites familiares.

Estos cambios afectan también a la relacion con el ambito sanitario y los
cuidados, los roles de cuidador, la necesidad de independencia, intimidad y
apoyo al desarrollo de la identidad personal. Una buena atencién a la salud
del infante/adolescente/adulto que sufrié un ictus en la etapa infantil, debe
considerar todos estos aspectos, acompafando a la persona en su proceso
de adaptaciéon a cada momento vital segln sus propios deseos, creencias y
expectativas, segun sus capacidades y limitaciones, buscando siempre el
mayor desarrollo posible de la persona, tanto fisico, como psiquico y social.

En esta nueva etapa, el paciente va a pasar a tener su autonomia como
responsable de su autocuidado y en la toma de decisiones sobre su salud,
camino que debe hacerse de forma gradual y manteniendo una adecuada
comunicacion que permita al individuo expresar, en un ambiente de
confianza, sus deseos, intereses o dudas, siendo esta la base de una relacion
médico-paciente respetuosa, consistente y duradera para el futuro. Para
ello, el médico de familia (MF) y el equipo de salud, deberdn explorar la
historia previa personal y de la enfermedad, expectativas vitales y de salud,
habitos y vivencia de la enfermedad.
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Establecer una buena relacion médico/enfermera -
paciente. La consulta de acogida

La primera impresidn es importante y, desgraciadamente, el tiempo en las
consultas suele ser menor del que nos gustaria y, a veces, no permite
abordar en una sola visita todas las cuestiones, especialmente en el caso de
enfermedades crdénicas con una larga historia de tratamientos, necesidades
de rehabilitacién... Por ello, es recomendable prepararnos bien para la
consulta, evitando asi no plantear lo importante o quedarnos con dudas. Una
diferencia entre AP y otras consultas es la accesibilidad. No necesitas
resolverlo todo hoy. Podremos ir programando visitas a corto plazo para
valorar diferentes problemas y establecer una relaciéon de confianza entre los
profesionales y el paciente.

CONSEJOS PARA LA PRIMERA CONSULTA:
CONSULTA DE ACOGIDA

Si es posible, la primera visita al médico o la enfermera de familia serd
programada y concertada con los propios profesionales para que puedan
revisar previamente la historia y reservar un tiempo adecuado. Es lo que
llamamos una consulta de acogida.

Es aconsejable aportar la informacidn clinica mas relevante: informes,
tratamientos. Aunque tengan acceso a tu historial, piensa que conocer a
fondo una historia de afios no es posible en minutos. Tus nuevos
profesionales de referencia irdan familiarizdndose con ella, pero necesitan
tiempo. Podran hacerse una primera idea mas adecuada si seleccionamos
bien la informacion.

El equipo de salud te preguntara para conocer de primera mano y desde
tu propia perspectiva, aspectos relacionados con tu salud y tu
enfermedad. Seguramente los has repetido muchas veces, no te sientas
molesto. Es una oportunidad para expresar tu vivencia y tus expectativas.
Si alguna pregunta te incomoda, hazlo saber respetuosamente.

También explorardan tus habitos de vida: alimentacién, ejercicio,
exposicion o consumo de tabaco, alcohol, riesgo de accidentes, ... El
objetivo no es juzgar a nadie, sino informar de los riesgos y beneficios
para la salud de mantener unos habitos de vida saludables. Ocultar
informacion al equipo de salud o engafiarle, es engaiiarse a uno mismo.
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Recuerda que sois un equipo.

Es fundamental que desde el principio expongas tus preferencias,
dificultades (si existe alguna dificultad de comunicacién o comprension),
creencias, para que el equipo de salud las tenga en cuenta a la hora de
atenderte.

En general, para toda consulta médica/enfermera:

Anota previamente las dudas mas importantes que quieras resolver o
informacién que no quieras olvidar aportar.

Pregunta si algo no te ha quedado claro o pide informacidn por escrito si
es posible.

Si te prescriben un nuevo farmaco o te cambian las dosis o forma de
administraciéon, asegurate de tener claro el cambio a realizar y si tienes
dudas, pide que te lo den por escrito para poder consultarlo en casa.

Recuerda, siempre a los profesionales informacién relevante como si
eres alérgico a algin medicamento, si puedes estar embarazada o estas
con lactancia materna, si tomas algin tratamiento no recogido en la
historia clinica....

La implicacién de los pacientes y familiares en las decisiones formando
parte activa del equipo de salud, mejora la experiencia sanitaria y los
resultados en salud.

Adquirir autonomia: El menor maduro y la mayoria de
edad sanitaria

Es posible que, tanto en la primera consulta, como en sucesivas, el equipo de
salud y/o el paciente pidan que la consulta transcurra en privado, sin la
presencia de la familia. Esto es normal. En esta nueva etapa va a ser muy
importante aprender a gestionar la intimidad. Esta intimidad, siempre
necesaria, adquiere en la adolescencia y edad adulta mayor transcendencia,
y, en ocasiones, puede entrar en conflicto aparente con la prestacion de
cuidados. Explorar el propio cuerpo, la sexualidad, las emociones (reir,
llorar...), la mente (reflexionar...). La intimidad es un espacio necesario para
crecer a nivel personal.

192



Con la llegada de la adolescencia, la familia debe transferir poco a poco la
responsabilidad sobre su salud y el autocuidado al adolescente,
manteniendo la supervisién y garantizando los recursos desde el respeto a la
autonomia y la intimidad. Es una época de crisis familiar, donde pueden
surgir conflictos entre los objetivos y expectativas de los distintos miembros.
El equipo de salud de AP, desde una posicion neutral, puede ayudar a
establecer objetivos de salud, explorar el grado de madurez del paciente y
acompafar a la familia en ese paso de otorgamiento de autonomia de las
decisiones.

Es importante en este momento conocer los derechos de los menores:

e Mayoria de edad sanitaria: la ley 41/2002 establece la mayoria de
edad sanitaria en 16 afios, a partir de la cual, no cabe el
consentimiento por representacion, excepto en el caso de menores
incapaces o incapacitados (en cuyo caso intervendria la autoridad
judicial), o en el supuesto de interrupcion voluntaria del embarazo,
ensayos clinicos o técnicas de reproduccién asistida, para los que se
toma como referencia la mayoria de edad general, es decir, 18 afios.
El resto de las decisiones sobre la salud corresponden al menor de 16
anos, contemplandose que, en casos de gravedad, la familia sera
informada y su opinién tenida en cuenta.

e Entre los 12 y los 15 afos, la ley reconoce la figura del menor
maduro, considerado aquel cuya capacidad para comprender,
evaluar, expresar el alcance de sus acciones, le otorga autonomia en
sus decisiones. La evaluacidn de dicha capacidad la realiza el
facultativo que atiende al menor. Y si bien la opinién del menor
maduro sera tenida en cuenta, siempre que sea posible y no entre en
conflicto con el derecho a la intimidad, es recomendable que los
padres o tutores sean también informados.

+ Finalmente, en todos los casos, incluso en caso de incapacidad, el
menor debe ser informado de acuerdo a su capacidad de
comprension, acerca de su enfermedad vy las intervenciones clinicas a
realizar.
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Atencion a la enfermedad cronica y discapacidad.
Elaboracién de un PLAN PERSONAL

La atencion a las personas que han padecido un ictus infantil supone el
seguimiento de un paciente con una larga expectativa de vida y multitud de
necesidades. Aunque el infante/adolescente cuente con profesionales de
referencia de su enfermedad crénica (neurologia, rehabilitacién,
logopedia...), corresponde al equipo de salud de AP el abordaje del resto de
aspectos de la salud del individuo.

Es caracteristico de la medicina de familia el abordaje biopsicosocial de la
enfermedad: lo biolégico contempla las manifestaciones corporales de la
enfermedad y sus secuelas; lo psicoldgico los pensamientos, sentimientos y
conductas que genera la enfermedad; y lo social, el modo en que la
enfermedad influye en nuestras relaciones con el entorno. El objetivo final
de las intervenciones del equipo de salud es, por tanto, la consecuciéon de un
estado global de bienestar para el individuo, que varia de un individuo a
otro, segun sus preferencias, expectativas o intereses, contemplando
aspectos como la propia percepcién de salud, el grado de independencia,
relaciones sociales satisfactorias o valores personales, que definen lo que
entendemos por CALIDAD DE VIDA.

El seguimiento de la persona que presentd un ictus en la infancia debe
contemplar la prevencion, mediante el control de los factores de riesgo, de
nuevos eventos, la educaciéon en los cuidados y la detecciéon precoz de
posibles complicaciones, como la epilepsia. No se debe descuidar la atencidn
a los aspectos cognitivos. El déficit de atencidn, la impulsividad o trastornos
de la funcién ejecutiva, relativamente frecuentes, reducen la competencia
social, afectando negativamente a la calidad de vida. Asi mismo, en varios
estudios el dolor, la fatiga y la depresion fueron sintomas comunes entre
estos pacientes, determinando su calidad de vida relacionada con salud
(CVRS).

Los controles y  tratamientos (neuroimagen, antiagregantes,
anticoagulantes...) dependerdn de la causa que origind el ictus, debiendo
establecerse de forma individualizada, segun la evidencia cientifica y con el
consenso de los profesionales implicados. EI MF es el principal responsable
de integrar toda la informacién y recomendaciones en un plan
individualizado para cada persona concreta, adecuandose a los nuevos retos
vitales de cada etapa: la sexualidad, la conduccién, la universidad, la
incorporacion al mundo laboral y mas adelante, la emancipacion o el deseo
reproductivo. Por eso el equipo de AP trabaja mediante PLANES
PERSONALES.
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El PLAN PERSONAL del paciente contempla aspectos como:

¢ Nutricidn-metabdlico: peso, deglucidn.

e Suefio.

¢ Sexualidad: identidad de género, prevencioén ITS, anticoncepcion.
¢ Movilidad: necesidad de ayudas, riesgo de caidas.

¢ Cognitivo-conductual.

e Deteccidn precoz de ansiedad-depresion.

e Presenciay control del dolor.

o Dependencia para actividades de la vida diaria.

e Social: apoyo familiar, recursos y adaptaciones. Relaciones sociales.
e Creencias y expectativas.

e Autoconcepto y percepcion de salud.

Un adecuado seguimiento y abordaje de cada uno de estos aspectos,
revisando y ajustando periédicamente el plan por parte del MF y el equipo
de salud, a los cambios biolégicos (edad, embarazo...), psicoldgicos (grado de
madurez, expectativas, creencias...) y sociofamiliares (vivienda, apoyo
familiar o social, grado de dependencia, recursos ...) del sujeto en cada
momento, mejora la percepcidn de las personas acerca de su estado de
salud, su adaptacién social, disminuye las complicaciones y riesgos de
recurrencia, y mejora, en definitiva, la calidad de vida de las personas que
sufrieron un ictus en la infancia.
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CAPITULO 20:

AFRONTAMIENTO ACTIVO
DE LA DISCAPACIDAD.
EL PRIMER PASO HACIA NUESTRA
FELICIDAD

Claudia Tecglen - Psicéloga especializada en el afrontamiento activo.
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Antes de empezar, me gustaria que reflexionarais sobre la importancia de
enfrentarse a cualquier obstaculo o reto con el pleno convencimiento de que
tenemos las herramientas para superarlo, o bien, si no se puede superar,
para aceptarlo. Reflexionad un momento sobre cualquier adversidad que
hayais tenido en la vida y cdmo la forma de plantarle cara ha marcado
profundamente en vuestro bienestar.

Bien, pues de esto tratard este capitulo de la importancia de cémo plantarles
cara a las adversidades. Pero antes de continuar, ¢Qué es el Afrontamiento?
El afrontamiento es la “actitud” de las personas ante sus circunstancias
vitales, su modo de reaccionar, pensar y actuar, como solventan los
problemas, cémo los sobrellevan, etc. Centrémonos en el afrontamiento
activo.

Afrontamiento activo: conjunto de estrategias que toma la persona para
solucionar un problema. Esto quiere decir que se dan los pasos necesarios y
se mantiene el esfuerzo para intentar eliminar, cambiar o reducir el impacto
negativo de las circunstancias. Ejemplos: informarse adecuadamente sobre
la situacion, formarse sobre la enfermedad, mantenerse activos, comer sano,
descansar, establecer relaciones positivas, buscar ayuda en caso de
necesidad, cultivar el desarrollo personal y profesional, etc.

El afrontamiento activo segln todos los estudios se relaciona directamente
con mejores resultados en los tratamientos, pero, sobre todo, las personas
gue trabajan su afrontamiento activamente son mas felices. Asi que manos a
la obra. ¢éC6mo podemos lograr un afrontamiento activo ante nuestra
discapacidad o la de nuestros hijos? A continuacion, se ofrecen una serie de
estrategias esenciales.

1. No dejar que el diagndstico nos paralice: en palabras del Dr. Mario
Alonso Puig “entre el diagndstico y el prondstico, esta la persona vy la
familia”.

2. Informarse adecuadamente: recurrir a profesionales con experiencia
gue nos ofrezcan tratamientos basados en la evidencia cientifica.

3. Pedir ayuda tanto profesional como a nuestro circulo de seres
queridos. Hay que recordar que no estamos solos. Es indispensable
para lograr afrontar la discapacidad con un optimismo realista ¢Y qué
es esto? Pues, conociendo la realidad, tener la certeza de que
nuestras perspectivas de futuro y la de nuestros hijos/as van a ser las
mejores posibles.

4. No permitir que la discapacidad sea la protagonista exclusiva, ni de la
vida familiar, ni la de nuestros hijos/as.
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5.
6.

10.

Poner el foco en lo que si podemos hacer y no en lo que no podemos.
Ser plenamente conscientes de que la discapacidad es una
caracteristica mas de la persona. Es cierto, nos limita en muchas
ocasiones, pero nos capacita para muchas cuestiones. Si adquirimos
un buen afrontamiento de la discapacidad nos permite valorar de
otra forma el mundo que nos rodea, los pequefios grandes logros,
nuestras amistades. La discapacidad es un filtro para rodearse de
buena gente.
No sobreproteger ni sobreexigir: en muchas ocasiones, los padres y
madres de infantes con discapacidad intentan “compensarles”
inconscientemente, por supuesto, sin mala intencién, por tener
discapacidad. Unas preguntas para la reflexion: éicuantas veces os
descubris realizando tareas que puede hacer perfectamente vuestro
hijo/a?, écuantas veces ni siquiera permitis que lo intente por miedo
a que se canse o porque no lo consiga? Insisto, son preguntas para la
autorreflexion y no para juzgarse. La culpabilidad es la unica
emocioén que no tiene ninguna funcion ni utilidad en el ser humano.
Sin embargo, suele estar muy presente en las familias de personas
con discapacidad y algo que mejora tremendamente nuestro
afrontamiento, es precisamente darse cuenta de que en la
discapacidad no existen culpables, solo compafieros y compafieras de
viaje.
Repartir las tareas de la casa y el cuidado de la persona de forma
equitativa. El cuidador/a principal necesita cuidarse también. De
otra forma, puede enfermar y sufrir el sindrome del cuidador. Para
prevenirlo es imprescindible:

o Ponerse limites.

o Saber delegar: no solo nosotros/as somos capaces de cuidar

de nuestro hijo.

o Pedir ayuda cuando se requiere.

o Contar con una red de apoyo.
Buscar tiempo para uno mismo, la pareja y los demdas miembros de
la familia. ¢ Algo que parece imposible verdad? No obstante, algo que
os han ensefiado seguro vuestros hijos/as es que entre lo posible y lo
imposible se encuentra la fuerza de voluntad y los apoyos adecuados,
é0 me equivoco?
Vivir en sociedad: vuestros hijos/as necesitan jugar con otros
infantes con y sin discapacidad, y vosotros relacionaros con otros
adultos que no tengan relacién alguna con la discapacidad. Ante
todo, somos personas y todas las personas somos seres sociales. Los
infantes necesitan jugar. Jugar es un derecho y un deber de cualquier
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11.

infante tenga o no discapacidad, y los adultos relacionarse con
adultos. Las personas con discapacidad y sus familias son parte de la
sociedad, y, es mas, tienen el poder de cambiarla.

Encontrar nuestro propésito vital: muy relacionado con el punto
anterior. Para mejorar nuestro afrontamiento es muy relevante
encontrar, al menos, un propdsito vital y éste no tiene por qué estar
relacionado con la discapacidad. Las personas necesitamos sentirnos
utiles. Por ello, otra gran estrategia de afrontamiento es ayudar a
los otros. Todas las personas independientemente de nuestras
circunstancias podemos ayudar a otros, solo hay que descubrir como.
En este punto es recomendable sefialar que, para nuestra
autoestima, es bueno tener presente que no somos seres
dependientes, todos somos interdependientes y dependemos, de
una u otra forma, de los otros. Aunque esta dependencia, quizas, sea
mas notoria cuando tenemos una discapacidad.

Mientras leéis esto, pensaréis iclaro!, iqué facil es la teoria!, pero la practica
es otra cosa. Y si, estoy totalmente de acuerdo. Yo misma tengo
discapacidad. Unos médicos les dijeron a mis padres que iba a ser un vegetal
y ahora soy psicdloga, empresaria y tengo una vida social muy activa. Todo
ello me parecia imposible y a mis padres aln mas. Sin embargo, cuando
empecé a aceptarme a mi misma, la discapacidad pasé a segundo plano, a
pesar de que en mi dia a dia necesito ayuda para muchas tareas.

A mi me es de enorme utilidad, entre otras cuestiones:

1.

w

Apuntarme todas aquellas preocupaciones, que, finalmente se
guedan solo en el pensamiento. jCuantas veces nos anticipamos!
Celebrar todos los pequeiios logros. Jamas olvidaré la fiesta que
organicé la primera vez que, con 16 afios, me puede poner los
zapatos.

Compartir tiempo con mis amigos y sonreir mucho.

Ser selectiva con las personas que me rodean. Solo aquellas que me
aportan alegria, me acompafan y no me juzgan.

Ayudar a otros, o al menos intentarlo.

Lo mas importante: no olvidar que nuestra mayor obligacién es vivir
la vida, a nuestra manera, y ser feliz, independientemente de nuestra
funcionalidad fisica.
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Recursos de utilidad

1. Escuela Convives: 12 Escuela Online de Afrontamiento Activo de la
Discapacidad.

2. Guia para un Afrontamiento Activo de la Discapacidad.

3. Guia practica de la Autoestima.

Recordad: No siempre podemos cambiar los hechos, pero si elegir nuestra
actitud ante ellos. La felicidad es una actitud que también se aprende.
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CAPITULO 21:

LA VIDA ADULTA
¢SE PUEDE AFRONTAR SIN MIEDO?
TESTIMONIO

Adrian Sanchez Bajo - Adulto con Pardlisis Cerebral.
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El miedo es visto por la gran mayoria de la sociedad como una emocién
negativa e indeseada que no hace mdas que obstaculizar la consecucién de
nuestros objetivos. El miedo es el que no te dejoé hablar con esa/e chica/o
gue te gustaba, el miedo te hizo paralizarte y no responder a aquella
respuesta que te sabias en clase de historia... pero he de decirte que en
realidad todas y cada una de las emociones del ser humano tienen un
porqué adaptativo que nos ayuda a vivir y convivir con los demas.

Asi pues, el miedo te mantiene a salvo de cualquier dafo y nos ayuda a
realizar respuestas conservadoras ante situaciones que consideramos
peligrosas, importantes o diferentes para nosotros. Sin el miedo, nuestra
integridad fisica y mental podria verse afectada, y, es por esto, por lo que
debemos de diferenciar entre miedo adaptativo y desadaptativo. El primero
es natural y necesario, el segundo es desproporcionado y nos hace rigidos
ante las situaciones de nuestro dia a dia. Por todo esto, debemos convivir
con ese miedo adaptativo y aprender de él, mientras trabajamos sobre ese
otro miedo desadaptativo que genera demasiado malestar.

Si la independencia y la vida adulta ya desemboca en miedos y ansiedad para
muchos/as sin ningun tipo de discapacidad o diversidad funcional, esto se ve
amplificado cuando hablamos de personas con algun tipo de discapacidad
gue encuentran mas motivos que generan incertidumbre... iSeré capaz de
hacer esto solo?, élos compaifieros de universidad o trabajo tendran
prejuicios hacia las personas como yo?, ¢encontraré un trabajo teniendo mi
discapacidad?

Podriamos pasarnos horas hablando de los miedos a los que se enfrenta
cualquier persona en nuestra situacién a la hora de empezar una nueva
etapa, pero es mejor recalcar que la palabra adaptacién es lo que nos
caracteriza a todos/as nosotros/as, nuestra capacidad de adaptabilidad a
situaciones y sitios que no estan hechos a nuestras necesidades, y el trato
con personas que tienen prejuicios y conductas capacitistas hacia nuestra
comunidad. Pero ¢qué condiciones debemos de tener para poder
independizarnos o ser lo mas independientes posibles? La palabra clave estd
en la “autodeterminacion”.

La definicién ofrecida por Michael Wehmeyer concibe la autodeterminacion
como una caracteristica disposicional del propio humano, mediante la cual
somos el agente causal primario sobre nuestras decisiones y elecciones en
nuestra vida sin influencias externas innecesarias (Wehmeyer, 2006). Asi
pues, Wehmeyer nos habla de la capacidad de tomar decisiones que afectan
al curso de nuestra vida y ser los principales protagonistas de esta, sin
influencias externas innecesarias, como puede ser la sobreproteccion en
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personas con discapacidad, impidiendo desarrollarnos en nuestra maxima
expresion.

Es por esto por lo que, si queremos conseguir una vida adulta y lo mas
independiente posible, debemos trabajar para conseguir la mayor
autodeterminacion, luchando contra barreras propias de la discapacidad,
sociales y arquitecténicas, ademds de trabajar sobre los miedos o
inquietudes que podamos tener como, por ejemplo, el miedo a la
incertidumbre de una nueva casa u otro trabajo al que no estamos
acostumbrados.

Este trabajo para la adquisicion de mayor autodeterminacién debemos
hacerlo poco a poco.. si adquirimos demasiadas responsabilidades vy
libertades de golpe probablemente no sabremos como hacerles frente de la
manera mas eficaz, generando malestar e incluso rechazo a la idea de salir
de nuestro area de confort (area de confort que muchas veces implica
sobreproteccidon de nuestro entorno mas cercano). Te dejo por aqui algunos
consejos para el afrontamiento de la independencia con autodeterminacién:

6 consejos para conseguir una mayor autodeterminacion:

e Evitar la sobreproteccidn en nuestro entorno mas cercano para que,
nosotros, personas con discapacidad, podamos adquirir
conocimientos, responsabilidades y madurez que nos servira en un
futuro.

o Los paternalismos y la pena: los “ay pobrecito/a” no sirven de nada,
solo para crear diferencias entre las personas con o sin discapacidad y
puede generarnos mucho malestar. Comunica a tu entorno que no
estas comodo/a con esos actos hacia tu persona.

¢ Si demandamos a nuestro entorno que nos traten conforme a
nuestra edad, debemos comportarnos como tal, disfrutar de las
ventajas que nos da la autodeterminacién, pero también los deberes.

o Habla con tu entorno mds cercano acerca de tus gustos, aficiones y
metas que te gustaria hacer, muy probablemente sus consejos te
ayudaran.

o Si no sabes hacer algo, no tengas vergilienza en preguntar, nadie
nacio sabiendo.

e Cuidarse a si mismo en todos los aspectos posibles... higiene,
alimentacion, salud mental, fisica... esto te ayudara a adquirir habitos
y responsabilidades necesarias en la vida adulta.
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Ademas de los consejos anteriores para la autodeterminacién, te doy alguno
mas sobre el miedo a la adquisicion de independencia. 6 consejos para
combatir estos miedos:

e Recuerda, los miedos son algo natural que todos/as tenemos.

¢ Que el miedo no te bloquee, aprovéchalo para hacer lo que sea de
manera cuidadosa y calmada.

e Puedes utilizar técnicas de relajacion o respiracion para esos
momentos.

e Recuerda que muchos de nuestros miedos son anticipaciones de
cosas que no sabemos cémo nos saldrd. Si piensas demasiado en ello,
intenta concentrarte en el aqui y ahora, piensa que de nada sirve
darle vueltas a ese tema si todavia no puedes solucionarlo.

¢ Si este miedo es desmedido y no puedes llegar a calmarte, busca
ayuda de un allegado e incluso quizas, puedas llegar a necesitar
ayuda de un profesional... no hay nada de malo en reconocer un
problema e intentar darle solucion.

o No te expongas a un miedo extremo si no estas preparado/a... puede
generar mucho malestar. Es mds facil dar pequefios pasos vy
afrontarlos con seguridad.
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CAPITULO 22:

LA VIDA ADULTA
¢SE PUEDE AFRONTAR SIN MIEDO?
TESTIMONIO

Selva Ginart - Adulta con hemiparesia derecha y epilepsia tras hipoxia
perinatal.
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Cuando Geraldine y Rocio me propusieron participar de esta guia, acepté
emocionada. Pero al conocer el titulo del apartado, enseguida pensé “éQué
enfoque le doy? Miedo no es una palabra que figure en mi vida cotidiana...
équé podria aportar a los lectores?” Asi que opté por releer lo que escribi
hace 8 afos para la pagina de Hemiweb. Y pensé en cuanta agua ha pasado
bajo el puente, pero también qué constancia he tenido.

https://www.hemiweb.org/news/testimonio-de-selva-adulta-con-hemiparesia/

Embarazo, parto y crianza de una adulta con hemiparesiay
epilepsia por ictus en la infancia

Un par de meses después de ese articulo, confirmamos mi embarazo con
una absoluta felicidad. Curiosa, como soy, me informé e hice cursos vy
talleres para gestantes, y hablé con adultas con hemiparesia y con madres de
peques del grupo para conocer sus experiencias de parto. Pasados los meses,
y a raiz de la violencia obstétrica que experimentamos de parte de la doctora
y del hospital decidimos cambiar ambas cosas.

Con 32 semanas nos recibié muy contenedora una obstetra cuyo marido,
casualmente, es médico especializado en cirugia de la mano, y nos menciond
que le iba a consultar. Mientras tanto, yo seguia mi rutina habitual,
trabajando y haciendo Pilates adaptado hasta la semana 38.

Pasamos la fecha probable de parto y no habia indicios de que el chiquito
quisiera salir. La doctora nos dijo que desconocia si el bebé podria ubicarse
bien, dada la asimetria de mis caderas, que tal vez hubiera que recurrir a
anestesia general y que quedaba liquido amnidtico para un par de dias. Ante
semejante panorama, le pedi programar la cesdrea para la mafiana siguiente.
Llegué a casa, hablé con mi amiga, también embarazada y paciente de la
misma obstetra, llené la bafiera y me despedi de la panza y de mi ilusion de
un parto vaginal. Afortunadamente sélo fue necesaria la anestesia local, y el
19/08/2015 a las 10 am conoci a Lucas, mi gran maestro.

De aquellos primeros tiempos recuerdo que me costaban algunos
movimientos de motricidad fina con la mano derecha para amamantar, y
gue lo sujetaba el papa para los primeros bafios, porque al peque no le
convencia el adaptador de bafiera. Unos meses después, ya podia ocuparme
sola de su higiene.

La falta de descanso era un factor que me generaba cierta preocupacion,
dado que puede favorecer los episodios epilépticos. Mantuve mis habitos de
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no consumir gaseosas cola, café, mate, chocolate ni estimulantes del SNC, y
dormia siestas cada vez que podia. Asi logré continuar libre de crisis.

Cuando Lucas tenia 2 afios y medio, empezd a manifestar dificultad para
caminar. La ecografia indicaba sinovitis de cadera, pero a los pocos dias dejo
de tener fuerza en sus miembros superiores y hubo que ingresarlo. Fueron
horas interminables, de dudas, miedos, angustia. Hubo que hacerle estudios
y procedimientos que incluyeron una puncion, y finalmente tuvimos
diagnéstico: sindrome de Guillain-Barré, autoinmune.

Me contacté con uno de los kinesidlogos (fisioterapeutas) del grupo de
hemiparesia, y, sentada a los pies de la cama de esa terapia intensiva (UCl) le
hacia los ejercicios que me indicaba. Diez dias después tuvimos el alta. Lucas
tenia que volver a aprender a caminar. Pap3s, tios y abuelos nos tiramos al
suelo a jugar y gatear en cuatro apoyos para acompafiar su proceso, que
incluyd readaptar la casa y sostener emocionalmente las frustraciones.

Durante seis meses continuamos la rehabilitacion en un centro
recomendado por mamas del grupo. Las fisios nos daban actividades para
fortalecer sus musculos, que las docentes de la escuela infantil (jardin de
infantes) amorosamente incorporaron para hacer con los peques.

Superado este episodio, logramos el segundo embarazo. Me habia repetido
a mi misma que la cesarea estaba bien, que era una forma igualmente valida
y que afortunadamente existia esa opcién. Pero varias experiencias cercanas
de parto vaginal después de la cesarea volvieron a despertar el deseo.
Recuerdo que una amiga me dijo "eres mucho mas que unas caderas". Y con
el apoyo de mi pareja y una panza de seis meses, nos entrevistamos con un
nuevo obstetra que me dio la tranquilidad que necesitaba para confiar en el
proceso y no apurar "por las dudas".

Disfruté del Pilates hasta las 39 semanas, y comenzaron las contracciones,
gue no habia experimentado antes. Pasaban las horas, aumentaba la
intensidad, y esa noche puse en practica todo lo que habia aprendido,
vocalizando, escuchando mi cuerpo y cambiando de posturas. Cuando ya la
ducha no era suficiente, fuimos al hospital. Al revisarme, mi obstetra dijo:
“tengo tres cosas para decirte: tienes 8 cm de dilatacion, tu bebé va a nacer
hoy y lo vas a parir”. Y asi fue. Cuando senti que ya no podia mas, nacié
Julidn la tarde del 26/09/2019, para demostrar una vez mas que diagnéstico
no es destino.

Hoy tienen 6 y 2 afios. Lucas sabe que hay cosas que no puedo comer, asi
como su amiga no consume TACC y su tio no consume azucar. También
entiende que me asusto facilmente, y que hay ciertos ritmos musicales y
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destellos luminicos que por su frecuencia me ponen nerviosa. Ademads, me
ha preguntado por qué mi mano y mi pie son asi, y le he dicho que como mi
cerebro funciona distinto, los musculos no tienen tanta fuerza para
responder.

Lo hablamos con naturalidad, en un lenguaje acorde a su edad. Hace unos
meses, mientras prepardbamos la cena, presenciaron por primera vez una
convulsidn, ya que hace mds de diez anos que no tenia crisis. Se asustaron, el
chiquito lloré, y el mayor trajo el almohaddn que su papd le pidid para
asistirme. Evidentemente habia algo que me estaba
estresando...seguramente el aislamiento, el teletrabajo y la falta de suefio
tuvieron que ver. Y lo tomé como un llamado de atencion, para volver a
centrarme en descansar mas.

Escribo estas lineas luego de recibir la tercera dosis de la vacuna contra
COVID-19. Me inscribi como grupo de riesgo, chequeando cual podria
aplicarme, y no he tenido inconvenientes mas que cansancio y molestia en la
zona del pinchazo.

Actualmente, y luego de dos carreras, decidi volver a estudiar. Con la panza
de Luqui descubri la filosofia Montessori y hace unos meses se presentd la
oportunidad para formarme como guia de taller. Siento que, junto con la
maternidad, es mi vocaciéon y misidn, y estoy feliz de seguir este nuevo
sueno, porque creo que de eso se trata la vida. Y como dice Rosana “sin
miedo, las manos se nos llenan de deseos, que no son imposibles ni estan
lejos”.
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CAPITULO 23:

TRASTORNOS ASOCIADOS
AL ICTUS PEDIATRICO

Maria José Mas - Médico especialista en pediatria y en neuropediatria.
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Aunque la frecuencia con la que sucede el accidente cerebrovascular en la
infancia sea mucho menor que la del adulto, resulta ser una causa principal
de lesidn cerebral adquirida tanto en recién nacidos, como en infantes y
adolescentes. El tipo mas comun es el accidente cerebrovascular perinatal —
sucede en 1 de cada 2500-4000 nacidos vivos—y la suma de todos los casos —
isquémico arterial o trombosis seno-venosa— resulta superior a la del
conjunto de las neoplasias malignas cerebrales de la infancia.

Al tratarse de una lesidon sobrevenida, las consecuencias del accidente
cerebrovascular dependeran del momento del neurodesarrollo en que
ocurra, de la localizacién y extension de la lesidn, asi como de la causa
subyacente. De modo que, por ejemplo, la posibilidad de desarrollar el
lenguaje serd mayor cuanto mas pequefio sea el infante, cudnto mas alejada
de las areas del lenguaje esté la lesion vy si la causa actla una sola vez en vez
de en repetidas ocasiones o de forma continua —como sucede, por ejemplo,
en ciertas cardiopatias congénitas que producen hipoxia créonica—.

Ademas, el diagndstico precoz del accidente cerebrovascular y la prontitud
en su tratamiento, tanto agudo y como de las secuelas, es crucial para un
mejor prondstico. Hasta el 60% de los casos de ictus isquémico y el 50% de
los hemorragicos tendran secuelas neuroldgicas. Esto es, afectacion de las
funciones motoras, sensitivas, sensoriales, cognitivas, de la conducta o
epilepsia.

Funciones motoras

A grandes rasgos, la funcién motora engloba el control de la postura, la
capacidad de desplazarse y la manipulacién. Las vias motoras, que llevan la
informacién nerviosa desde la planificaciéon del movimiento en la corteza
hasta su ejecucidén por los musculos de los miembros, tienen un recorrido
anatémico bien conocido y delimitado, lo que permite pronosticar las
consecuencias funcionales que tendra una lesién determinada en una
localizacion concreta.

Entre el 50 y el 90% de los ictus causaran alteraciones en la funcién motora,
la mas frecuente es la hemiparesia —disminucién de la movilidad y la fuerza
de las extremidades de un mismo lado del cuerpo— que, si bien altera la
postura por predominio del tono en los musculos flexores y debilidad de los
extensores, no suele impedir la marcha y, en la mitad de los casos, produce
una pérdida de habilidades en la ejecucion de tareas que requieren precision
y alta habilidad manual.
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Funciones sensitivas y sensoriales

La lesion de las vias sensitivas, que recogen la informacion de las sensaciones
posturales, tactiles y dolorosas de la piel, y los drganos internos del cuerpo
para transmitirlas a la corteza sensitiva, tiene también un correlato
anatémico predecible por ser su recorrido bien conocido. Sin embargo, son
muy dificiles de evaluar en los infantes pequefios, pues, mientras la funcién
motora es observable, la valoracién de las sensaciones depende de lo que
nos cuente la persona. También es complicado valorar con detalle la
presencia de déficits visuales, pero se calcula que estad presente en mas del
25% de los casos.

Funciones cognitivas y de la conducta

El lenguaje es fundamental para las funciones cognitivas mas complejas. A
diferencia de las sensitivo-motoras, las redes neuronales involucradas en las
funciones linglisticas son mas difusas y su delimitacion peor conocida,
ademas de que van evolucionando y variando a medida que avanza el
neurodesarrollo. Por eso no es facil pronosticar la capacidad de recuperacién
del lenguaje tras un ictus.

A cualquier edad, se espera que hasta el 65% de los infantes que han sufrido
un accidente cerebrovascular tengan dificultades en el lenguaje. En la
mayoria se resienten la fonologia y la sintaxis, seguidas de la semanticay, en
menor grado la pragmatica, que es la mejor conservada de las funciones
linguisticas. Casi todos los estudios muestran que los infantes menores de
cinco anos recuperan mejor los déficits linglisticos tras un ictus. Esto se
debe a que, el cerebro en desarrollo tiene la capacidad de transferir a
regiones equivalentes del hemisferio sano las funciones aun no adquiridas
gue originalmente dependian de las areas afectadas.

El ictus también repercute en las capacidades no verbales, suele afectar las
funciones visuoespaciales, capacidad aritmética, de secuenciar nimeros y
organizacién de tareas complejas por dificultades en la atencidén.
Paraddjicamente, estas habilidades se recuperan peor que las linglisticas
cuanto mas pequeio es el infante que sufre el accidente cerebrovascular.
Por eso la capacidad cognitiva de muchos infantes resulta limite o
ligeramente inferior a la norma con independencia de su nivel de lenguaje.

Las redes neuronales que participan en la conducta son muy amplias, pues
sus ramificaciones alcanzan la practica totalidad de la corteza cerebral
conectandose con areas lejanas y cercanas mediante vias que recorren el
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encéfalo en todas direcciones y sentidos —de areas superiores a inferiores y
de uno a otro lado del encéfalo—. Por esta razén, la interrupcién por una
lesidon de cualquiera de estas conexiones, y la consecuente reorganizacién
estructural que provoca, favorece que se produzcan alteraciones en el
comportamiento.

Los niveles de atenciéon y de alerta son unas de las funciones mas
perjudicadas. Asi que los Infantes que han sufrido un ictus tienen con mas
frecuencia problemas de conducta relacionados con la falta de atencion,
pero también con su menor autonomia motora y sus dificultades cognitivas,
gue merman su calidad de vida, interfieren en el juego, en las relaciones con
sus iguales, en el rendimiento académico y en su aceptacion social.

Epilepsia

Cualquier incidente que altere el funcionamiento normal del cerebro puede
causar una convulsién. Si causa una lesién permanente y las convulsiones
son repetidas, hablamos de epilepsia secundaria.

Aproximadamente el 20% de los accidentes cerebrovasculares dan lugar a
una crisis convulsiva en el periodo agudo, y hasta el 25% desarrollaran
epilepsia. Cuando aparecen crisis convulsivas en las primeras 24 horas tras el
ictus, el riesgo de desarrollar epilepsia aumenta, en cambio es muy bajo si no
se producen.

Diagnostico de los trastornos asociados

Vemos entonces que los accidentes cerebrovasculares favorecen la aparicion
de patologia neurolégica al interrumpir el normal funcionamiento cerebral y
encefalico. En este sentido, el ictus pedidtrico es una de las causas
detectables de los trastornos del neurodesarrollo. Un conjunto de problemas
neuroldgicos, vinculados a una alteracion en la estructura y el
funcionamiento del sistema nervioso central en desarrollo, cuyas
manifestaciones, por tanto, cambian a medida que progresa la capacitacion
funcional del sistema nervioso. Seguin predominen unos u otros sintomas —
motores, cognitivos o conductuales—, podremos establecer un perfil
individual que permita diagndsticos mas alld de lo funcional y segun los
criterios clinicos establecidos por los manuales diagndsticos de distintas
sociedades e instituciones médicas.
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Asi, hablamos de paralisis cerebral infantil cuando predominan los sintomas
motores. Término que hace referencia al conjunto de trastornos de causa
diversa, entre las que se encuentra el ictus prenatal o postnatal, que
debutan en las edades pedidtricas y que provocan una alteraciéon
permanente de la postura y la movilidad cuya gravedad y extensién es
variable. Si las funciones mads afectadas son las cognitivas, hablamos de
déficit cognitivo, que suele definirse como un rendimiento intelectual y de
las conductas sociales inferior al esperado segun la edad del infante.

Hablamos de autismo, o mejor, del trastorno en el espectro del autismo,
cuando lo que se observa es una combinaciéon de dificultades en la
comunicacidon —tanto en la comprensién o la expresion del lenguaje, como
social-, junto a una escasa variedad en la conducta que suele ser repetitiva y
con intereses restringidos. Se trata pues de una conjuncidon de
manifestaciones cognitivas y conductuales. En los casos en que lo que
predomina es una conducta inapropiada para la edad, que resulta en un
exceso de inatencion, impulsividad o inquietud —de diversa gravedad para
cada una de las tres caracteristicas— hablamos de trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad.

Ademas, la epilepsia puede estar presente en todos los trastornos del
neurodesarrollo y seria una manifestacion mdas de esta disfuncién del
sistema nervioso central durante su proceso de crecimiento y capacitacién.
La epilepsia en la infancia se puede considerar un trastorno del
neurodesarrollo. Los trastornos del neurodesarrollo no se limitan a los aqui
descritos, sino que son muchos mas. Entre los motores encontramos los
trastornos de la coordinacion, los tics, las estereotipias, etc.; entre los de la
comunicacidn estan los del lenguaje, el tartamudeo, de la pragmatica social,
etc.; y también se incluyen aqui los trastornos del aprendizaje escolar como
la dislexia o la discalculia.

En definitiva, es muy dificil que los trastornos del neurodesarrollo se
presenten de forma aislada, como entidades bien delimitadas y distintas
unas de otras, pues las habilidades motoras, cognitivas y conductuales
interaccionan entre si y se apoyan unas en otras para que el funcionamiento
del sistema nervioso central sea unitario. Por eso, tanto el ictus como las
otras causas, conocidas o no, no dan lugar a muchos trastornos diferentes,
sino que son la causa ultima de una disfuncién cerebral que se produce
durante el neurodesarrollo, el momento vital en el que el sistema nervioso
crece y se capacita funcionalmente.
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Tratamiento de los trastornos asociados

Mas alld del manejo agudo del ictus, el tratamiento de las secuelas debe
iniciarse inmediatamente. Pues, en un cerebro en desarrollo, la mejor
oportunidad de abordar los trastornos que provocan los accidentes
cerebrovasculares es su tratamiento funcional, es decir, de las
manifestaciones que observamos, de su alcance y gravedad. Asi se indicara
atencién, de fisioterapia, psicologia, logopedia, pedagogia o farmacolégica
segun sea el caso de cada Infante.
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CAPITULO 24:
¢COMO CONVIVIR CON LA EPILEPSIA?

Maria Bertone — Presidenta de la Fundacién de Hemisferectomia
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La epilepsia es una enfermedad que supone un desafio con alto impacto en
el seno de una familia en muchos niveles: emocionales, econdmicos,
sanitarios, sociales, etc., mds aln cuando hablamos de epilepsias de
desarrollo temprano en la infancia. En todos los afios que llevo
acompafiando a padres que poseen un diagndstico de epilepsia para sus
hijos/as, he encontrado que, a diferencia del proceso de aceptacién de la
condicién de discapacidad, la epilepsia nos enfrenta a una pérdida de la
salud en la vida de nuestros/as hijos/as.

Si bien ambos procesos representan un reto para los padres (y cada familia
lo transitard desde su propia cosmovisién del mundo y con las herramientas
gue posee y que ird variando con el tiempo) podemos decir que, con la
llegada de un/a hijo/a con discapacidad, comenzamos un proceso que, si es
exitoso, terminara con la aceptacién de la condicién de discapacidad de
nuestro/a hijo/a. Pero con la epilepsia transitamos un camino mas complejo
y sinuoso para recuperar la salud mediante el control de las crisis epilépticas.
Este proceso no abarca sélo la aceptacion, sino que nos impela, nos atraviesa
y, en muchos casos, nos transforma en la busqueda de herramientas para
hacer frente a la enfermedad.

Es asi como, en el principio, cuando los papas y mamas recibimos el
diagndstico de la condicion de discapacidad de nuestro/a hijo/a, nos apremia
transitar un duelo entre el infante que se anhelaba y la realidad, entre los
deseos proyectados y la incertidumbre del camino que tocard recorrer, el
aprendizaje de las herramientas particulares que necesitara (o no) ese/a
hijo/a.

En la actualidad la mayoria de los padres o madres atravesamos ese trabajo
de duelo con mayor o menor intensidad. Nos esperanza suponer que al
aumentar la inclusién social (eliminando las barreras que permiten una
insercidn plena y eficaz de las personas con discapacidad, acrecentando las
posibilidades de educarse, disfrutar del ocio, acceso a la salud, al trabajo
digno, etc.) esos duelos serdn cada vez mas breves (o no existiran). Pasard
qgue los deseos de madres y padres no seran sélo circunscritos a “con tal de
que sea sanito”, sino que se incluird en el anhelo mismo de la concepcién de
la maternidad que la condiciéon de discapacidad de un hijo no es
impedimento para la realizacién de una vida feliz, pretensién ultima de la
parentalidad.

Pero, en cambio, la epilepsia nos enfrenta a una pérdida de la condicién de
salud, del bienestar. Es comun encontrar en las charlas de los grupos de
padres y madres de infantes con ACV-ictus pediatrico la epilepsia como un
tema recurrente y acaparador de preguntas, inquietudes y miedos aun
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cuando no es una enfermedad que se manifieste mayoritariamente dentro
de esta poblacién. Esta preocupaciéon de los padres y madres con la epilepsia
se produce incluso cuando el infante no ha tenido crisis, permanece en el
descargo emocional en cuanto a los tipos de medicaciones, adhesion al
tratamiento, busqueda de profesionales especializados, y la ansiedad
aumenta exponencialmente si la epilepsia no logra ser controlada con
medicacidn y se transforma en refractaria.

Creemos que una importante herramienta para poder superar esto es la
informacidén: hablar con nuestro neurdlogo para estar preparados, sabiendo
gue es muy probable que nuestro hijo con ictus-ACV no tenga epilepsia. Y en
el caso que la tuviera, actualmente la medicina ofrece muchas opciones de
tratamiento para su control. La informacion precisa la confianza en el
profesional de cabecera sobre probabilidades, herramientas y tratamientos.
Puede allanar el camino de incertidumbre y dudas, generando que los padres
empoderados tengan instrumentos eficaces y efectivos para lo que puede
presentarse. También las clinicas sobre primeras crisis epilépticas como
intervencion educativa y profunda desde el inicio disminuyen la ansiedad de
la familia y mejora la calidad de vida a largo plazo. Asi como también los
grupos de pacientes permiten espacios seguros y empaticos donde
compartir lo que nos pasa con otros que atravesaron lo mismo.

Las actuales estadisticas indican que el 70% de las epilepsias se controlan
con farmacos mientras que el 30% restante se consideran epilepsias
refractarias a medicacién y con posibilidades de otros tratamientos no
farmacoldgicos como: dieta cetdgenica, cirugia de epilepsias, cannabis
medicinal... Para este ultimo grupo de epilepsias que no tienen control los
impactos de convivir con las crisis, a veces diarias, supone mayores
consecuencias a nivel emocional, econémico, social, e intrafamiliar. Si,
ademads es una epilepsia poco frecuente, la necesidad de respuestas mas
especificas hace que la brecha de diagnéstico y tratamiento sea ain mayor.

Asi es que cuando hablamos de epilepsia nos encontramos frente a una
enfermedad que agrupa muchos trastornos y/o sindromes heterogéneos con
distintos tipos de causas, manifestaciones y tratamientos; para todos los
padres, frente a la primera crisis epiléptica visible que atestiguamos,
sentimos una fuerte indefension. Frases como: “nunca pensé que podia
durar tanto tiempo unos minutos de crisis”, “incluso estando preparado no
sabia como actuar en ese momento”, “estoy desolado de ver a mi hijo/a
pasar por esto”, revelan la vulnerabilidad de nosotros como padres y madres
frente al sufrimiento de nuestros/as hijos/as. Es la pérdida de la condicién de
salud la que nos interpela, tambaleando, la base de nuestras fortalezas
emocionales.
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Con la irrupcion de la epilepsia en la vida de un/a hijo/a hay también una
reorganizacion de los cuidados de ese infante. Aumenta la interaccién con el
sistema de salud, es necesaria una nueva planificacion de la economia
familiar por los nuevos costos médicos (que varia significativamente de pais
en pais segun la cobertura del acceso a la salud); el miedo al estigma y los
prejuicios aparecen. Todos estos aspectos tensionan la dinamica familiar,
dentro de la pareja, o en la carga monoparental y al interior de sus
hermanos. Encontrar los nuevos equilibrios lleva un periodo de ajuste
familiar. Procurarse de herramientas de apoyo psicoldgico, ayudas
econdmicas, poder delegar actividades en otros miembros de la familia
ampliada o personas cercanas, dialogar dentro de la pareja, si hubiera.
Permitirse convivir con sentimientos encontrados nos permitird reencontrar
equilibrios intra e interfamiliares.

El cuidado de la persona cuidadora debe ser imperativo. Cuidarse para
cuidar al otro es central mas cuando el otro es nuestro/a hijo/a. Emplear
recursos que nos permitan canalizar las emociones, tales como la practica de
un deporte, yoga, escribir, la realizacién de labores manuales, el aprendizaje
de algun oficio ajeno a la profesién que constituyen herramientas utilizadas
por muchos padres y madres que le han llevado a descubrir nuevos
horizontes. Pequefios momentos diarios de cuidado como un bafio, una rica
comida, un momento de meditacidén, una caminata reconfortante que nos
permita un espacio propio de autocuidado y conservacion.

Sucede a menudo, en casi todos los paises, que el sistema de salud puede
acompafar con relativa eficacia los diagndsticos médicos, pero también
relega estos aspectos psicoldgicos que enfrenta una familia con la epilepsia.
Si entendemos que la salud es el bienestar general de una persona, debemos
entender a ese todo, que es el ser humano con sus distintas esferas de
desarrollo, que deben ser atendidas de manera holistica. Es imperativo
desarrollar estos espacios de acompanamiento dentro de nuestros sistemas
sanitarios.

La epilepsia actualmente supone un reto para los padres y madres que
excede la experiencia personal, puesto que estd inserta en una visién social
de lo que es la epilepsia para la opinién publica. Despertar la empatia en el
medio que se desenvuelven nuestros/as hijos/as, hablando con naturalidad
de la enfermedad, explicar en el entorno familiar, escolar, e incluso
laboral, que se debe y que no hacer ante una crisis, fomentar el
cumplimiento de los derechos de las personas con epilepsia y el
empoderamiento de quienes son protagonistas de su propia vivencia
auténomamente.
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Es asi como creemos que las organizaciones de pacientes como HemiWeb, la
Fundacion de Hemisferectomia y tantas otras organizaciones del tercer
sector, son un lugar seguro, de contencién emocional y de conocimiento
colectivo, donde uno puede encontrarse con otros que han pasado lo mismo
y nos ayudan en el camino. Participar de estas asociaciones de la sociedad
civil, transforma nuestra testimonio personal en parte de un movimiento
colectivo que nos trasciende y transforma. Encontrar que se puede convivir
con epilepsia, en la mayoria de los casos con control de la enfermedad y
autonomia, nos contiene y sostiene. Hasta que se encuentre una cura.
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CAPITULO 25:

CIRUGIA ORTOPEDICA
DE LA EXTREMIDAD SUPERIOR

Francisco Soldado - Traumatélogo y cirujano ortopédico.
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Objetivos

La cirugia pretende ser un tratamiento definitivo. Los objetivos son mejorar
la posicién de a extremidad y su funcién. La mejora de la posiciéon también
condiciona una mejora en la estética del paciente. La cirugia ha de ser
multinivel, es decir, en todos los niveles de la extremidad para mejorar todos
los problemas en una sola cirugia (codo, antebrazo, muieca, etc).

Edad

La edad ideal para empezar el tratamiento quirdrgico es a partir de los 6-8
afios

Técnicas quirdrgicas

Dada la heterogeneidad de los pacientes, no es posible hacer una
recomendacién de tratamiento general en estos pacientes.

Mejorar la extension del codo

Mejora el alcance de la extremidad del paciente. También mejora el aspecto
estético ya que la flexién del codo es llamativa durante la marcha. Técnica:
alargar la musculatura flexora del codo (Figura 1).

Figura 1. Paciente con déficit de extensidn del codo. Seleccién de uno de los musculos flexores del
codo para seccionarlo y mejora la extension (estirar el codo).
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Mejora de la supinacion

En el dia a dia es mds importante la pronacién (palma de la mano orientada
hacia abajo) que la supinacién pues la mayoria de las actividades de la vida
diaria se hace en pronacion (Ej. Uso teclado ordenador). Si es posible
mejorar la supinacién ello facilita actividades come el lavado de la cara o
llevar una bandeja. Técnica: Alargamiento musculos pronadores o
modificacion de su trayecto para transformarlos en supinadores (“rerouting
pronador”) (Figura 2).
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Figura 2. Paciente con déficit de supinacidn (girar la palma hacia arriba) por una parélisis cerebral con
hemiparesia derecha. Mejora de la supinacion tras alargamiento de la musculatura pronadora.
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Mejora extension de la muiieca

La extension de la mufieca es necesaria para una mejor adquisicién de los
objetos (pues la mano caida se interpone entra la vision y el objeto) y mayor
fuerza de agarre. Técnica: Alargar la musculatura flexora o transferir
musculos flexores a los extensores (transferencia muscular) (Figura 3).

Figura 3. Paciente con dificultad para extender la mufieca. Se realiza una transferencia de un tendén
para dar mas fuerza a la extension y mejorar la fuerza de agarre.
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Mejora separacion del pulgar

La separacion del pulgar es fundamental para la manipulaciéon de objetos
entre los dedos y el pulgar. Técnica: alargar los musculos de la palma o
cambiar el trayecto de musculos para hacerlos separadores (rerouting)

(Figura 4).

Figura 4. Paciente con dificultad para separar el pulgar. Se realiza un alargamiento de la musculatura
del pulgar (arriba-derecha) y un rerouting de tendones (abajo).
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Resultados

Lo mas complicado en el paciente con PC es la eleccion de la técnica
quirudrgica a realizar. Esto es debido a la heterogeneidad de estos pacientes.
La estrategia ha de ser individualizada. Es preciso valorar multiples veces al
paciente antes de tomar una decisidn. Con una buena seleccién del paciente
conseguiremos mejorar la funcién de la mano y la capacidad de realizar
actividades de la vida diaria. Ademads, la mejora en la posicién de la
extremidad supondra una mejora estética en el paciente y un aumento de su
autoestima (Figura 5).

Figura 5. Imagen reflejando “antes y después” de la cirugia y terapia ocupacional. Mejora de la funcion
de la mano con aumento de la capacidad para realizar actividades de la vida diario como utilizar los
cubiertos, cortar o realizar el nudo de los cordones del calzado.
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CAPITULO 26:

MARCHA EN PUNTILLAS
EN PACIENTES CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO PEDIATRICO

Ignacio Martinez Caballero — Médico Especialista en Cirugia Ortopédica y
Traumatologia Infantil.

Maria Galdn Olleros — Médico Especialista en Cirugia Ortopédica y
Traumatologia.

Carlos Humberto Prato de Lima - Médico especialista adjunto al servicio de
Cirugia ortopédica y traumatologia Ortopedia Infantil.

Sergio Lerma Lara - Fisioterapeuta, MSc. PhD.
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Objetivo

Informar con un lenguaje accesible acerca del problema ortopédico mas
frecuente en pacientes pediatricos con dano cerebral adquirido, la marcha
en puntillas o en equino. Este Ultimo término es de uso comun entre
profesionales y se basa en la similitud que presenta la posicidn del pie con la
gue presenta la parte final de la pata de un caballo.

En el presente documento se daran a conocer causas, consecuencias, modos
de presentacion, y nuevas tendencias de tratamiento.

Figura 1. Marcha en puntillas.

Causas

La lesién presente en el cerebro tiene como consecuencia un exceso de
actividad en los musculos que se encuentran en la parte posterior de la
pierna, especialmente los gemelos, consiguiendo que la punta del pie se
situe por debajo del tobillo. Esta causa neurolégica de la deformidad se ve
complementada posteriormente con otra mecanica, debido a la sustitucidon
de fibras musculares por fibrosis durante el crecimiento (1,2).

Ademas de un exceso de contraccion de los musculos posteriores de la
pierna, puede haber un defecto en aquellos que se sitian en la parte
anterior, lo que produce debilidad para llevar la punta del pie por encima del
tobillo y por tanto, una marcha similar (3).

230



Figura 2. Esquema de la acciéon muscular del gemelo.

Consecuencias

Ir de puntillas predispone a caidas, tropiezos, paso corto, dificultad para
salvar bordillos y a un incremento de consumo de energia para caminar, lo
que se traduce en mayor cansancio (4). Secundariamente causa al caminar
flexidn excesiva de rodilla y cadera junto la colocacidon mas retrasada de ésta
ultima, percibiéndose esto mejor a nivel de la pelvis. También puede causar
una hiperextension de la rodilla compensadora que puede causar
sintomatologia dolorosa (5,6).

Al avanzar dando pasos se requiere que el pie se despegue del suelo y para
conseguir este objetivo, pueden aparecer patrones de cojera que reflejan
exceso de movimiento en flexidén de cadera (7).

En definitiva la marcha en equino tiene consecuencias funcionales vy
sobrecarga las articulaciones situadas por encima del tobillo.

Modos de presentacion

La colocacién del pie hacia abajo con respecto al tobillo se la conoce como
flexién plantar del mismo y si ocurre de manera casi permanente, es crucial
comprobar si afecta a un lado solo o a los dos, ya que varia no solo la
indicacion del tipo ortesis que pueda necesitar, si no también, un posible
tratamiento quirdrgico.

Si esta posicidon resulta predominante durante el crecimiento, los musculos
responsables de la misma se acortan, convirtiéndose una deformidad flexible
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gue es corregible mediante fisioterapia, en una rigida que ya no lo es. Esta
diferenciacion es importante ya que la actitud terapéutica varia en funcion
de la misma (5,8).

Hay que preguntarse si la marcha de puntillas se debe al exceso de
contraccién y/o acortamiento de la musculatura flexora plantar, o si por el
contrario, y mucho menos frecuentemente, es la debilidad de los musculos
encargados de llevar el pie hacia arriba la que la causa. En este Ultimo caso
se prefiere usar el termino de pie caido (9). También en ambas situaciones el
tratamiento es diferente.

Hay que descartar si la marcha en puntillas se debe problemas localizados en
otras partes del cuerpo, como la falta de extensién de rodilla a la hora de
aterrizar con el talon en el suelo, o la tendencia a colocar hacia delante todo
el cuerpo al caminar. Ambos situaciones son casos de seudo equino, ya que
en realidad cursan con un tobillo sin deformidad.

Igualmente hay que describir las deformidades asociadas tanto en el talén y
en otros segmentos del pie, ya que puede haber equinos en pies planos o en
pies cavos, como en la tibia, puesto que pueden presentarse variaciones en
la torsién de su eje normal.

El andlisis del movimiento es una herramienta que determina las causas del
equino y cuantifica de manera objetiva los resultados de los tratamientos (9—
11).

Nuevas tendencias de tratamiento

Siguen vigentes los principios de tratamiento basados en equilibrar las
fuerzas musculares en torno a la articulaciéon. Conviene estirar las que estdn
por detras de la pierna, que predominan y tiende a acortarse, y fortalecer
por su debilidad las que estan por delante. No obstante, es importante
recordad que el musculo del infante con problemas neurolégicos es un
musculo débil y la necesidad de recibir estimulos que favorezcan su
crecimiento es muy importante (12).

Inicialmente el uso de fisioterapia complementado con ortesis tobillo-pie
(AFQOS, DAFOS) es eficaz en la primera infancia. La toxina botulinica se ha
demostrado eficaz en tratar la causa neuroldgica de la deformidad, la
espasticidad (13). Esta se define por un exceso de respuesta de contraccién
muscular ante cualquier estiramiento, lo que hace que se encuentre en
constante actividad. La relajacion obtenida tras su infiltracion debe
complementarse con fisioterapia de estiramiento y especialmente de
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fortalecimiento muscular con una orientacién funcional y el uso de yesos de
estiramiento en cuanto la deformidad empieza a dejar de ser flexible.

Figura 3. Ejemplo de dispositivos ortésicos empleados para el tratamiento de la marcha en puntillas.

La cirugia en el quiréfano queda reservada para deformidades muy rigidas y
consiste en alargar los tendones acortados evitando en lo posible su
debilitamiento (14,15).

En la actualidad la fisioterapia de ganancia de movilidad del tobillo realizada
con ejercicios activos, el uso de plataformas vibratorias, fisioterapia
robotizada o la rehabilitacién con realidad virtual presentan resultados
prometedores y se encuentran parcialmente avalados por la medicina
basada en la evidencia (16,17).

Fruto de afios de experiencia y para evitar el estrés asociado al quiréfano y
permitir una recuperacion rapida, nuestro grupo ha desarrollado una técnica
minimamente invasiva que, combinada con la toxina botulinica y el uso de
yesos, permite tratar deformidades en equino rigidas que anteriormente
habrian necesitado un tratamiento quirdrgico y periodos de recuperacién
mas largos. El uso del alargamiento percutaneo con aguja intramuscular
como complemento de la toxina y los yesos, libera contracturas presentes en
determinados puntos de la cara posterior de la pierna y consigue mejor
apoyo tanto del talén, como de la superficie de la planta del pie. A lo largo
del crecimiento puede existir la necesidad de repetir este procedimiento en
torno al afio, sin embargo, el escaso estrés relacionado con el evento previo
hace que los pacientes y las familias lo asuman y lo admitan con facilidad.
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Figura 4. Ejemplos de tratamiento. A) Infiltracidn con toxina botulinica tipo A, B) Procedimiento APAI.
C) Yeso de estiramiento. D) Yeso de estiramiento asociado a zapato para deambulacién.

Este abordaje es solo un complemento de la fisioterapia activa y del uso
juicioso de ortesis, por lo que se recomienda la supervision de profesionales
vocacionales actualizados en su formacion, siendo un plus adicional su
experiencia en el campo.
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CAPITULO 27:
¢ QUE ES LA ESPASTICIDAD?

Beatriz de la Calle — Médico rehabilitador.

Mercedes Martinez Moreno - Referente nacional e internacional en
rehabilitacion infantil.
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La espasticidad fue definida por Lance como «un trastorno motor
caracterizado por un aumento, velocidad-dependiente, en el reflejo de
estiramiento muscular (miotatico), con movimientos exagerados en los
tendones, que se acompafia de hiperreflexia e hipertonia, debido a
hiperexcitabilidad neuronal», y es uno de los signos del sindrome de la
neurona motora superior (1).

Se refiere a musculos tensos y rigidos. La afeccion puede interferir con la
actividad de caminar, el movimiento y muchas otras actividades de la vida
cotidiana.

La espasticidad forma parte del sindrome de la neurona motora superior, en
el cual se observan fenédmenos negativos, como debilidad, fatiga o
disminucion de la destreza; o positivos, como clonus, signo de Babinski,
espasticidad, espasmos flexores o extensores, patrones de contraccién
disinérgicos o distonias. Los fendmenos positivos son considerados por
algunos autores como formas clinicas de expresién de la espasticidad.
Afectan predominantemente a los musculos antigravitatorios, en miembro
inferior, en gemelos-séleo fundamentalmente.

En el infante que ha sufrido un ictus pediatrico con secuela de hemiparesia,
la espasticidad, cuando aparece, inicia una serie de acontecimientos
progresivos (2):

e La espasticidad no afecta a todos los grupos musculares por igual y
esto da lugar a un desequilibrio de fuerzas que, unido a la debilidad,
disminuye el rango articular y limita el movimiento del musculo
afectado (‘trastorno primario’).

e De forma progresiva, los tendones y musculos se acortan, los huesos
siguen creciendo y aparecen contracturas irreductibles vy
deformidades osteoarticulares (‘trastornos secundarios’).

o Ello obliga al infante a compensar las alteraciones con determinadas
posturas o movimientos andmalos (‘trastornos terciarios’).

La espasticidad tiene consecuencias clinicas; esta involucrada en gran parte
de las deficiencias que aparecen en el infante con hemiparesia. Si seguimos
la Clasificacion del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud de la OMS, es
evidente que la reduccion del tamano del musculo con fibrosis progresiva,
asociada a la espasticidad, el deficiente control motor selectivo, la debilidad,
las contracturas y deformidades —lo que consideramos deficiencia— tienen
una repercusion funcional evidente en el control postural, la marcha, la
manipulacion y la realizacién de actividades de la vida diaria (AVD) basicas o
instrumentales, lo que produce limitacién de la actividad y, en Uultima
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instancia, origina problemas de limitacién en la participacidon en la vida
escolar, familiar y social.

Para saber cuando debemos tratar la espasticidad, la primera medida es
poder cuantificarla. La mas utilizada ha sido la escala de Ashworth
modificada (MAS) (3), debido a que no se requiere ninguna herramienta y es
facil de aplicar; sin embargo, no es sensible para medir las caracteristicas que
distinguen la espasticidad de otras alteraciones del tono. Mide la resistencia
muscular a la movilizacién pasiva de los musculos. Es una escala subjetiva
que valora de 0 a 4 el grado de espasticidad. A pesar de ser la mas
referenciada en la bibliografia, existen controversias en cuanto a su validez,
fiabilidad y sensibilidad.

Por otro lado, la escala de Tardieu (4) se considera como una mejor opcién
debido a que compara la reaccién muscular al movimiento pasivo a distintas
velocidades y ha demostrado ser mas fiable en infantes con pardlisis
cerebral.

La espasticidad alcanza su mdaxima intensidad alrededor de los 4 afios,
cediendo paulatinamente cuando se desarrolla la afectacion muscular y de
partes blandas, y cuando las deformidades se van desarrollando.

En la hemiparesia congénita, el brazo suele estar mas afectado que la pierna,
aunque la presentacién es variable. El hombro del lado afectado suele estar
retraido y los dedos tienden a mantenerse en flexion con aduccion del
pulgar. La cadera estd parcialmente flexionada y aducida, y la rodilla y el
tobillo estan flexionados.

En la hemiparesia espdstica de etiologia postnatal, la discapacidad motora
suele ser leve o moderada. La postura atetdsica a veces acompafia a la
espasticidad (5, 6).

En la Tabla podemos ver las caracteristicas clinicas mas importantes, con el
patrdn tipico, sobre todo desarrollado en infantes mayores.
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Tabla VII. Caracteristicas cinicas mas importantes.

CARACTERISTICA CLINICAS

Bebés e infantes pequefios

Infantes > 5 anos

Asimetria motora (puede no ser
evidente en el periodo neonatal)

Un lado del cuerpo esta afectado

Dominancia temprana (antes de los 12
meses) de la mano

El brazo suele estar mas afectado que la
pierna

El brazo esta aducido en el hombro y
flexionado en el codo, el antebrazo en
pronacion, y la muieca y los dedos estan
flexionados con la mano cerrada

La cadera esta parcialmente flexionada y
aducida, y la rodilla y el tobillo estan
flexionados; el pie puede permanecer en
posicidn equinovara o calcaneovalga

Incapacidad de utilizar ambas manos en
la linea media o de extender la mano
con el miembro afectado

Postura anormal en un lado

En posicion de decubito prono, la

extremidad superior afectada , . .
. La mayoria de los infantes también
proporciona menos apoyo y el e .
. . , | presentan déficits sensoriales
movimiento de la pierna afectada esta
disminuido
En los infantes con afectacion leve, las

anomalias posturales son mdas evidentes
durante la marcha o la carrera; sin embargo,
a menos que exista una discapacidad
intelectual grave, la marcha independiente
suele producirse a la edad apropiada o sdlo
se retrasa ligeramente

En posicidn sentada, la pierna afectada
tiende a extenderse

Las reacciones de proteccidn que
aparecen entre los 5y 8 meses de edad
son asimétricas

Durante los primeros 1 o 2 afios, el
movimiento y el tono del lado afectado
suelen disminuir antes de que el tono y
los reflejos tendinosos aumenten de
forma anormal

La postura tipica (véase la descripcién a
la derecha) aparece a los 2 afios en la
mayoria de los casos

Es fundamental tratar la espasticidad en los primeros afios de vida e incluirlo
dentro del programa de tratamiento global del infante con hemiparesia. El
tratamiento de la espasticidad colabora en la prevencién o ayuda a retrasar
la aparicion de contracturas y deformidades. Controlando la espasticidad y
los trastornos disténicos que con frecuencia se asocian a la misma, a nivel
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fundamentalmente de miembro superior, se facilita las funciones bdasicas del
miembro superior: alcance, manipulacién, escritura vy actividades
bimanuales.

En los infantes con hemiparesia, la deformidad mads frecuente a nivel de
miembro inferior es el pie equino o equino-varo. Se produce por una
combinacién de espasticidad de flexores plantares y debilidad de los flexores
dorsales. Con el tratamiento de la espasticidad se persigue mejorar el apoyo
y, a partir de ahi, facilitar la consecucion de una marcha estable y segura, con
o sin ayudas y con menor gasto de energia.

Tratamiento de la espasticidad

Podemos tener un esquema general del tratamiento de la espasticidad,
segun sea focal o generalizada.

Cuando hay una espasticidad generalizada, el tratamiento de elecciéon son
los farmacos orales; de primera linea serian el baclofeno o las
benzodiacepinas (p. e. diazepam); menor uso tienen el dantroleno o la
tizanidina (7).

Los infantes con hemiparesia muy severa, que tienen efectos secundarios
significativos con los antiespasticos orales, podrian valorar el baclofeno
intratecal, aunque es una practica mas utilizada en otros infantes con
paralisis cerebral y mayor afectacion funcional.

En los casos de espasticidad focalizada o segmentaria, la infiltracién con
toxina botulinica (BoNT) es la técnica de eleccion. Se utiliza en pacientes que
tienen un tono muscular aumentado que interfiere con la funciéon o que es
probable que provoque una contractura articular con el crecimiento. La
BoNT se utiliza para diversas indicaciones focales, como la deformidad
equina (tratada mediante inyecciones en los musculos gastrocnemio-sdleo),
la espasticidad en la flexién de la rodilla y la cadera, y la espasticidad de la
extremidad superior (8, 9). El tratamiento puede ser util para pacientes con
un amplio rango de gravedad (nivel | a V del GMFCS).

La inyeccién de BoNT en los musculos afectados bloquea la liberacion
presinaptica de acetilcolina de las placas terminales motoras de la neurona
motora inferior en la unidon neuromuscular y disminuye el tono al limitar la
contraccion muscular. Se inyecta en varias zonas del musculo. Las
inyecciones deben repetirse cada tres a ocho meses para mantener el
efecto. La potencia de los distintos preparados de BoNT (abobotulinumtoxin
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A, incobotulinumtoxin A, onabotulinumtoxin A, rimabotulinumtoxin B) es
diferente, y no deben utilizarse indistintamente.

La BoNT reduce temporalmente la espasticidad y retrasa el acortamiento de
los musculos afectados. Las pruebas de los ensayos clinicos indican que la
BoNT, en combinacién con la terapia fisica y ocupacional (PT/OT), mejora
modestamente algunos resultados funcionales, aunque no parece mejorar la
marcha (8, 10, 11, 12).

Otra técnica que se utiliza para el tratamiento de la espasticidad focal son los
blogueos con fenol. El fenol es un agente neurolitico que, cuando se
administra como inyeccion en un punto motor, proporciona una reduccién
temporal de la espasticidad (13). Los bloqueos con fenol se utilizan
especificamente para los nervios que solo tienen una funcién motora (los
aductores de la cadera y los isquiotibiales son los mds comunes, aunque
también se ha informado sobre el biceps y el braquiorradial) para evitar las
molestias de la neurolisis cerca de los nervios sensoriales.

De forma similar a las neurolisis con fenol, se realizan en la actualidad
tratamientos por radiofrecuencia (RF); puede realizarse RF pulsada o
atérmica en nervios mixtos para valorar el efecto de neuromodulacién de
ese nervio sobre la musculatura espastica, con efecto fundamentalmente
analgésico (nervio supraescapular, nervio mediano); o RF térmica en nervios
motores puros si hay patrones de espasticidad severa sin posibilidad de
recuperacién funcional de la musculatura (p. e., flexo de codo severo, pie
equino o pie varo) (14).

Se estan llevando a cabo varios estudios sobre el tratamiento con ondas de
choque extracorpéreas radiales (15) sobre los musculos flexores plantares
espasticos en infantes con diparesia y hemiparesia espastica, con mejoria en
el rango de movimiento y en los valores de Ashworth modificado a corto
plazo.
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CAPITULO 28:
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Consideraciones generales

Las alteraciones musculoesqueléticas en el infante con ictus son de origen
multifactorial, pero el factor mas determinante para su desarrollo es el
efecto nocivo que ejerce el tono muscular a lo largo del crecimiento del
infante.

Dichas alteraciones del tono pueden ser de diferentes tipos: espasticidad,
rigidez, distonia o mixtas, combinacion de varias de las anteriores, aunque la
mas frecuente es la espasticidad.

La espasticidad es un exceso de tono muscular, producido por un aumento
en los reflejos de estiramiento muscular dependientes de la velocidad, y que
se asocia a varios fendmenos derivados del sindrome de la neurona motora
superior. La forma pura espastica se da fundamentalmente en prematuros
con alteracion de la via piramidal. Los accidentes cerebrovasculares suelen
desarrollar formas mixtas.

En la rigidez, el tono muscular estd aumentado por igual tanto en los grupos
musculares agonistas como en los antagonistas y casi siempre se asocia a
otras formas de hipertonia y a movimientos coreoatetdsicos y/o disténicos.
Las distonias consisten en la alteracién involuntaria de un movimiento,
siendo estos repetitivos y traduciéndose en posturas anormales.

La hipertonia mixta es muy frecuente en la hemiparesia y, aunque
predomine la espasticidad, se puede encontrar en el mismo infante rigidez y
distonia, e incluso movimientos coreoatetdsicos, sobre todo en las manos.
En estos casos, el tratamiento conservador de la espasticidad es sélo
parcialmente efectivo. Al igual que en la espasticidad, la ansiedad agrava la
distonia.

La hemiparesia es una lesidn estatica no progresiva, pero si varian sus
manifestaciones clinicas con el crecimiento, por lo que hay que distinguir
entre alteraciones primarias, secundarias y terciarias.
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Alteraciones primarias

Son debidas a la propia lesién cerebral: espasticidad, trastornos de
equilibrio, debilidad muscular o falta de selectividad en el movimiento
voluntario, y desequilibrio muscular entre agonistas y antagonistas.
Producen retraccién dindmica, es decir, reversible, de las capsulas articulares
y acortamiento de tendones y musculos.

Alteraciones secundarias

Aunque el control motor mejora con el tiempo, el érgano se adapta a la
funcidn, y la persistencia en el tiempo de las contracturas y las adaptaciones
conduciran a rigideces irreductibles, torsiones y deformidades de los huesos
largos, que modificaran su brazo de palanca fisiolégico visto desde el plano
transverso. En las hemiparesias, lo mds caracteristico es el equino de pie y su
principal deformidad en el plano lateral.

Alteraciones terciarias

Por dltimo, el infante, en su progresiva adquisicidon de funciones y aumento
de su repertorio de movimientos, realizard todo tipo de compensaciones,
especialmente en el miembro inferior durante la marcha, que acabaran
convirtiéndose en verdaderos patrones motores patolégicos. El objetivo de
la rehabilitacidon es la prevencién y tratamiento de las alteraciones primarias
y secundarias. Sobre las terciarias no hay que actuar porque se perjudicaria
la funcionalidad.

Estas alteraciones se veran modificadas de manera pasiva segln nuestros
resultados en las intervenciones previas. En el presente capitulo no se
mencionan las temidas luxaciones de caderas o escoliosis neuromusculares,
poco prevalentes en la inmensa mayoria de las hemiparesias. El manejo de
las escoliosis es similar al de las formas idiopaticas de la poblacién general.

Alteraciones de extremidad inferior

La inmensa mayoria de los infantes con hemiparesia, sin otras
complicaciones, van a conseguir desarrollar marcha independiente, con
diferentes patrones y quizd a una edad ligeramente mas tardia que sus
pares, descrita entre los 18 y 21 meses.
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El estudio de cdbmo caminan o patron de marcha, en las consultas habituales,
se realiza analizando los dos planos de movimiento: el frontal y el sagital.
Segln esta valoracién, junto con la de retracciones y control voluntario del
movimiento, fundamentalmente, se decidirdn las actitudes terapéuticas a
tomar.

Para estudios de investigacion y cirugias complejas puede aportar valor el
analisis biomecdnico del movimiento, disponible sélo en laboratorios
situados en centros determinados.

Aunque existen multiples escalas para el andlisis observacional de la marcha,
la descrita inicialmente por Winters et al. en 1987, modificada por Rodda en
2001, recoge las caracteristicas mas relevantes. En la hemiparesia espastica
considera cinco patrones de marcha facilmente identificables, todos ellos
pudiendo evolucionar con los afios de unos a otros con mayor afectacion.

o Tipo 1 o pie caido: especialmente evidente en la fase de oscilacion de
la marcha, debido a que el infante no tiene control de los
dorsiflexores de tobillo durante el periodo en el que no apoya la
pierna. No existen verdaderas contracturas del triceps sural y, por lo
tanto, cuando apoya el pie en la fase de apoyo, la flexidn dorsal del
tobillo es relativamente normal. Este patrén no es el mas frecuente
en las hemiparesias o lo es sélo durante un periodo breve de tiempo.

e Tipo 2 o equino verdadero: es el patron mas frecuente de las
hemiparesias en la practica clinica. Existen dos subtipos segin la
rodilla se encuentre en posicion neutra (2a) o en recurvatum (2b),
por la sinergia de la flexion plantar del tobillo y la rodilla al apoyo. La
cadera siempre en extension.

e« Tipo 3 o equino verdadero con rodilla saltarina: este patréon se
caracteriza por gran espasticidad o contractura del triceps sural
durante el apoyo vy la oscilacién, y la permanente flexion de rodilla
como resultado de que se contraen al mismo tiempo (co-contraccion)
el cuddriceps y los isquiotibiales.

+ Tipo 4 o afectacidon multinivel: afectacion en varios planos, mayor en
articulaciones proximales que distales y con marcada asimetria. En el
plano sagital, el pie esta en equino, la rodilla en flexién y la cadera en
anteversién. El patron de marcha es mas parecido a una diparesia
espastica que a una hemiparesia.

Los pilares del tratamiento conservador, preventivo y paliativo de las
deformidades son las terapias fisicas, las ortesis, el posicionamiento y la
toxina botulinica. Si bien el tratamiento aislado del pie equino resulta
evidentemente insuficiente para la mejora del patron de marcha.
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La espasticidad debe reducirse en intensidad si ello resulta ventajoso. Tiene
efectos positivos, como suplir la menor fuerza del musculo espastico, y
negativos como interferir en los movimientos voluntarios aislados o producir
dolor. Independientemente del patrén desarrollado, en los infantes
hemiparéticos, la afectacién mds importante es distal, y la comparacién con
el lado sano evidencia que incluso los equinos minimos son detectables.

Hay que hacer un analisis profundo del tipo de pie equino como resultado
del desequilibrio en la musculatura extrinseca de la extremidad inferior que
controla la alineacidn del pie y el tobillo. Caracteristicamente, los musculos
flexores plantares estdn hiperactivos y los musculos dorsiflexores son
ineficaces, a lo que se suman desequilibrios variables entre supinadores y
pronadores. Este desequilibrio motor con predominio del grupo flexor da
como resultado cuatro posibles deformidades espasticas:

1. Equino: se caracteriza por una excesiva flexion plantar del antepié
respecto al tobillo, con normalidad del mediopié y alineacién del
retropié.

2. Equino plano-valgo: consecuencia de la hiperactividad o tensién de los
flexores plantares y los eversores. Se caracteriza por equino de antepié
con pronacion del medio y retropié, con la consecuente disminucién
del arco plantar. El tobillo valgo y el hallux valgus son deformidades
frecuentemente asociadas con este tipo de pie, aunque esta
deformidad es mas habitual en las diparesias.

3. Equino cavo-varo: mas frecuente. Se caracteriza por equino del
antepié, con supinacion del mediopié y una variable mala alineacién
del retropié. Se puede asociar a garra de dedos. Es habitual en las
hemiparesias.

4. Dedos en garra: es una deformacion que se produce en la
interfaldngica proximal de los dedos del pie, contracturandose en
flexion, mientras que la distal se extiende. Es molesta porque se
forman callosidades y roza con el zapato.

Alteraciones de extremidad superior
Generalidades

Las deformidades del miembro superior en la hemiparesia también estan
causadas por el desequilibrio entre musculos espasticos y débiles, actuando
sobre articulaciones inestables, ya apreciables en la edad preescolar. Los
patrones motores variaran segun los musculos afectados, el grado de
espasticidad o distonia presente, las alteraciones sensitivas y la edad del
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infante. A menudo no son tan valoradas como las de las extremidades
inferiores.

A diferencia de la extremidad inferior, donde la sencilla eficiencia durante la
marcha es la prioridad, la extremidad superior requiere una amplia gama de
movimientos finos coordinados, exigentes para funcionar correctamente.
Ademas, y especificamente, la mano es importante no sélo para la
manipulacion del entorno, sino también para una adecuada interaccién
social. La inestabilidad proximal del miembro superior altera el control
cefdlico, cervical y la postura, dificultando la coordinacién visomotora y la
capacidad de interaccién con los objetos. La disminucidon de experiencias
tactiles con los objetos del entorno dificulta el desarrollo del agarre y la
manipulacién, limitando el control anticipatorio necesario para la
planificaciéon de una captura adecuada con la representacién interna de la
misma.

Esta dificultad de la extremidad afectada deriva en el sobreuso dominante
de la extremidad sana, con la representacidn cortical alterada, dificultad en
la comprension del rendimiento bimanual e inicio de la cascada de
deformidades musculoesqueléticas descritas para la extremidad inferior. La
limitacion del rango articular (ROM) pasivo de las extremidades superiores
comienza durante los primeros anos de vida y continda al menos hasta los 18
anos, con un pico de empeoramiento en la pubertad.

Ademas, la extremidad superior es una cadena cinematica compleja con
muchos grados de libertad, de tal manera que pequefias desviaciones en los
segmentos proximales (tronco u hombro) producen grandes desviaciones en
los segmentos mas distales. EI mal control muscular voluntario es, por lo
tanto, mas evidente en la flexidn-extensién del codo, pronosupinacién y
flexion-extension de la mufieca.

Deformidades

Es dificil predecir el momento exacto del desarrollo de la contractura,
quiénes son los infantes mds propensos a desarrollarlas y a qué edad,
aunque la severidad de la hemiparesia es un factor determinante. La
mayoria de los infantes tienen varias articulaciones involucradas y a menudo
comienza con la limitacién con la extensién de la muiieca y simultdnea de
dedos. Ciertos patrones son mas frecuentes que otros, como la aduccién y
rotacion interna del hombro, flexiéon del codo y flexién-pronacion de la
mufieca. Dividiendo por articulaciones, podemos encontrar mas
frecuentemente:
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Hombro: deformidad en aduccién y rotacién interna, con debilidad
para la abduccion.

Codo: deformidad en flexion.

Antebrazo: pronacion (palma de la mano hacia abajo).

Muieca: deformidad en flexion palmar y desviacidon cubital. Al
encontrarse la mufieca en flexién, se produce también una disfuncion
en la flexion de los dedos.

Dedos: deformidad en flexién (posicion de puiio), dedos en cuello de
cisne.

Pulgar: contractura del pulgar contra la palma de la mano, es decir,
en aduccion y flexion.

La deformidad del pulgar es variada y puede adoptar diferentes patrones,
gue segun la clasificacién de Zancolli se dividen en:

Grado 1: pulgar en aduccidn.

Grado 2: aduccion del pulgar y articulacién metacarpofaldngica en
flexion.

Grado 3: aduccién del pulgar y articulacién metacarpofalangica en
hiperextension.

Grado 4: aduccién del pulgar y articulaciéon metacarpofalangica e
interfalangica proximal en flexién.

Repercusion de las deformidades

Las deformidades generadas tendran una diferente repercusion en la
funcién, asi como en la estética. La evolucion hacia contracturas producira
diferentes niveles de discapacidad.

Pulgar: la deformidad del pulgar en la palma es muy incapacitante e
impacta negativamente en el agarre y la oposicion del pulgar para el
desarrollo de las distintas pinzas. No lo es, sin embargo, la
deformidad en cuello de cisne.

Mano: la postura en flexién de la mufieca debilita y dificulta el agarre
y la realizacién de las actividades diarias. Esta deformidad es mucho
mas problematica que la pronacidn. La postura en pronacion de la
mufieca es mucho menos incapacitante en las culturas modernas
basadas en teclados. La supinacidn sigue siendo importante para la
alimentacion. La contractura extrema en mano puede dificultar la
higiene de esta.
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e Pulgar + Mano: ademas, la contractura del pulgar en la palma y el
patron de flexion/pronacion de la mufieca pueden interferir con las
multiples tareas que implican agarre y pinza.

o Dedos: en los intentos de contrarrestar la hiperflexion de la mufeca
se activan los extensores largos de los dedos o la espasticidad
intrinseca de la mano. Se puede generar progresivamente una
deformidad en cuello de cisne o dedos entrelazados. Juntos, estos
problemas impiden el posicionamiento preciso de la mano en el
espacio, el agarre y la liberacién adecuados.

Por ultimo, resefiar los problemas estéticos de la extremidad deformada que
afectan particularmente a infantes mayores de 12 afios, ya que tienen mas
probabilidades de tener una funcién reducida y de ser mas conscientes de la
apariencia de su mano. La importancia del impacto psicolégico nunca debe
subestimarse.
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CAPITULO 29:

ALTERACIONES EN LA MARCHA
¢NOS MOVEMOS EVITANDO
DEFORMIDADES?:
AYUDAS ORTESICAS
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Una de las manifestaciones clinicas mas relevantes en los infantes con
hemiparesia es la presencia de alteraciones del movimiento que afectan a la
marcha. Estas pueden tener su origen en los distintos elementos del aparato
locomotor que interactuan cuando nos movemos (musculos, huesos vy
sistema nervioso). Es de gran importancia conocerlas para identificar las
opciones de tratamiento mas adecuadas en cada momento con el objetivo
de favorecer la maxima participacién del infante en su entorno.

Para facilitar la identificacion de estos trastornos del movimiento se han
descrito una serie de patrones que ayudan a reconocer las dificultades
presentadas en la marcha y facilitan establecer las opciones de tratamiento
mas adecuadas para tratarlas (1,2).

¢ “Pie caido”: este patrén de marcha se caracteriza por una flexidon
plantar aumentada en la articulacion del tobillo (equino) durante la
fase de balanceo de la marcha (cuando el pie estd en el aire). La
causa habitual es la falta de control motor de los musculos que
realizan la flexion dorsal del tobillo (movimiento de levantar el
empeine hacia arriba).

¢ Marcha en equino: los infantes que presentan este patrén
mantienen el tobillo en flexidon plantar (el talén no contacta con el
suelo) durante el tiempo que el pie contacta con el suelo. Es muy
frecuente y puede acompaiarse de un movimiento de extension
exagerada de la rodilla (genu recurvatum). La causa habitual es la
presencia de una contractura muscular o de espasticidad en los
musculos flexores plantares del tobillo.

o Equinismo con flexion de rodilla: los infantes que presentan este tipo
de patrén muestran una falta de apoyo del taldén en el suelo junto a
un exceso de flexidon de rodilla. Este tipo de marcha es mas costosa y
se debe vigilar que no genere otros sintomas como dolor al caminar.
Ademas de las alteraciones de los musculos flexores plantares, este
patrdn suele deberse a la presencia de alteraciones musculares en los
isquiosurales (musculos de la parte posterior de la pierna).

o Equinismo con alteracion de la rodilla y la cadera: en este tipo de
marcha, el infante asocia a la flexién plantar del tobillo y la flexion de
la rodilla, un aumento de la flexién de la cadera en apoyo. Es
frecuente que se asocien otras alteraciones como la rotacion interna
de la cadera, lo que genera una gran alteracion de la estética de la
marcha.

Pese a que el equinismo es el denominador comun de los patrones del plano
sagital, es posible encontrar otras alteraciones del pie (pie plano) que
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generan disfunciones biomecdnicas afadidas a las que producen los
patrones del plano sagital (1).

PIE CAIDO EQUINO EQUINO " EQUINO
(CON O SIN RECURVATUM DE RODILLA) (FLEXION DE RODILLA) (FLEXION DE RODILLA Y CADERA)

A 4

Figura 1. Patrones de marcha apreciados en el plano sagital (Fuente: Adaptado de Winters TF, Gage JR,
Hicks R. Gait patterns in spastic hemiplegia in children and young adults. J Bone Joint Surg Am. The
Journal of Bone and Joint Surgery, Inc.; 1987 Mar 1;69(3):437-41)

Ortesis

Los infantes y adolescentes con hemiparesia frecuentemente utilizan ortesis.
Se trata de dispositivos confeccionados por técnicos ortésicos con diferentes
materiales y, en la mayoria de los casos, a medida. Los principales objetivos
de su uso son:

e Prevenir una deformidad o disminuir la velocidad a la que se produce
dicha deformidad causada en muchos casos por mal posicionamiento
y/o desequilibrios musculares.

¢ Promover una base de apoyo estable para que pueda desarrollar al
maximo todas sus habilidades, incluyendo la marcha (como caminar,
subir y bajar escaleras, brincar, correr, etc.).

Como consideraciones generales para decidir una ortesis, como en la toma
de decisiones de cualquier intervencion relacionada con la marcha, debe
considerarse la edad del infante, su desarrollo motor, su historia de
desarrollo y crecimiento, las intervenciones que recibe, pero también se
tienen en cuenta los gustos y prioridades del infante y de su familia. Es
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fundamental una decisién consensuada de todos los profesionales
implicados, junto con el infante y su familia.

Tipo de ortesis (3-5)

Hoy en dia contamos con una gran variedad de ortesis, lo que facilita dar
respuesta a cada infante de manera individualizada en funcién de sus
necesidades. Las mas frecuentemente utilizadas por infantes con
hemiparesia son:

e Ortesis simples para el pie: se conocen como ortesis plantares
simples o plantillas; pueden ser de diferentes materiales. Su accién es
Unicamente a nivel del pie, ayudando a controlar la inadecuada
alineacion del pie. Habitualmente se colocan en el pie no afectado
para mejorar la desalineaciéon derivada de la sobrecarga por las
posturas asimétricas que tienden a adoptar los infantes con
hemiparesia.

e Ortesis tobillo-pie: conocidas habitualmente como AFO, son ortesis
gue abarcan la articulacién del tobillo y pie completo o una parte de
éste. Existen muchas variaciones segun sus caracteristicas. Los
modelos mas utilizados y estudiados son:

o Ortesis supramaleolares: son similares a las ortesis para el pie, pero
con una prolongacién interna y externa por encima del tobillo, por
lo que permiten una mayor estabilizacion del pie y el tobillo, a la vez
que dejan libres los movimientos del tobillo (flexiéon dorsal y flexion
plantar).

o Ortesis articulada: formadas por dos partes unidas por dos
articulaciones o bisagras. Limitan el movimiento de flexién plantar
del tobillo a la vez que permiten que el infante pueda hacer el
movimiento contrario (flexién dorsal), ayudando a evitar la marcha
en equino.

o Ortesis pie-tobillo rigida: son ortesis de una sola pieza con una valva
en la parte posterior de la pantorrilla que es ancha y rigida. Cuando
no existe una cincha en la parte alta de la pierna, este tipo de
ortesis se comporta de manera similar a las ortesis articuladas,
limitando solo el movimiento de flexién plantar. Sin embargo,
cuando se coloca una cincha en la parte alta de la tibia, el
movimiento del tobillo queda completamente bloqueado, por lo
gue es muy importante valorar si es preciso o no la colocacién de
esta cincha tibial.
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o Ortesis en resorte: son ortesis de una sola pieza con una valva en la
parte posterior de la pantorrilla que es mas estrecha y flexible que
en las ortesis rigidas. La cincha tibial es necesaria en todos los casos
para obtener el efecto deseado con estas ortesis.

Ortesis simples para el pie Ortesis supramaleolares Ortesis articulada Ortesis pie-tobillo Ortesis en resorte
rigida

Tabla 1. Imagen en la que se representan las distintas ortesis empleadas habitualmente en el manejo
de los trastornos ortopédicos y de la marcha de infantes con hemiparesia.

Uso de las ortesis

Dependiendo de si el objetivo estd relacionado con prevenir o enlentecer
deformidades o facilitar funcionalidad, su uso puede ser nocturno, diurno o
intensivo en algunos casos. Por ello, es importante que el equipo decida una
dosificacién con sentido comun, atendiendo a las actividades que realiza el
infante y siempre respetando un descanso nocturno reparador.

Las ortesis deben ser confortables; hay que vigilar la piel de las posibles
zonas de presion, observar si las rojeces duran mds de 2 horas en
desaparecer una vez retirado el dispositivo, si la piel esta brillante ademas de
roja, y si causa dolor. A veces, es necesario acudir al técnico ortopédico para
gue haga modificaciones.

Consecuencias negativas que hay que minimizar:

o Si el infante va a estar gateando durante horas con las AFOs, seria
recomendable quitarlas.
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¢ Hay momentos en los que debe estar sin las AFOs; no es
recomendable su uso todo el dia, a no ser que sea un programa
intensivo.

Calzado

Una de las necesidades para optimizar el tratamiento ortésico es que el
elemento de contacto con el suelo, el calzado, sea el adecuado. En ocasiones
es bastante dificil encontrar el calzado apropiado, siendo recomendable que
a la hora de comprarlo se busque uno con buena capacidad y que siempre
sea como maximo dos tallas superiores al nimero real del infante sin ortesis.
Puede ser necesario hacer ajustes o modificaciones a las ortesis y el calzado.

Reflexion de futuro. Otras intervenciones

Los nuevos paradigmas de tratamiento proponen hacer énfasis en la
importancia de permitir al infante el maximo nivel de funcionalidad y con
ello la mayor autonomia e independencia en su futuro. Por ello, los viejos
conceptos de tratamiento ortopédico, en los que se limitaba la participacién
del infante en favor de la correccién, se han dejado de lado y se propone que
las ayudas ortésicas permitan una interaccién éptima del infante en su
entorno (5,6).

Si debiéramos tener un principio basico para mejorar la marcha de los
infantes con hemiparesia, seria orientar las propuestas terapéuticas a
mejorar las alteraciones del movimiento existentes. “Si quieres marcha, haz
marcha”. El manejo de los trastornos del movimiento que afectan a la
marcha requiere un abordaje multidisciplinar integrado con los objetivos del
infante y su familia. Promocionar la maxima funcionalidad puede requerir
multiples opciones de tratamiento que deben coordinarse de forma precisa
(7-9).

Las opciones de manejo conservador pueden incluir combinaciones de
fisioterapia, terapia ocupacional o actividad fisica adaptada, junto con
infiltraciones con neurotéxicos como la toxina botulinica tipo A, ortesis,
yesos o medicacién oral (5,9—11). En ciertas ocasiones, puede requerirse la
asociacion de procedimientos quirdrgicos para estabilizar o corregir algunas
alteraciones musculoesqueléticas (10,12).

Actualmente existen estrategias novedosas que deben integrarse dentro del
plan de intervencidn. Las intervenciones robéticas para mejora de la marcha
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son una estrategia de gran interés por varias razones. En primer lugar,
permiten aumentar el tiempo de exposicion a ejercicios controlados,
asistidos o resistidos integrados en una actividad compleja como caminar
(13). Tanto los robots estaticos como los exoesqueletos han demostrado ser
herramientas prometedoras, aunque la dosificacién y la integracion de este
tipo de intervenciones en las rutinas clinicas son todavia un area de estudio.
Como con cualquier agente terapéutico, la dosis es el factor critico para
tener en consideracion, y mucho no es sindnimo de eficaz.

La practica de robodtica de rehabilitacion puede orientarse desde dos
paradigmas fundamentales: por un lado, la asistencia (completa o segun la
necesidad del infante) y, por otro, la introduccion de fenédmenos de aumento
de la fuerza tanto en su dimensidon de potencia como en su dimensién de
resistencia (14). Tanto las estrategias de sustitucion como las de
rehabilitacion pueden tener orientacion hacia el aspecto motor o el
sensitivo.

La participaciéon activa del infante en la propuesta de intervencién robética
es fundamental, al igual que otros factores como la motivacién. La
integracion de otras propuestas complementarias, como el uso de terapia de
observacion de acciones, realidad virtual o la practica de la imagineria
motora, son areas prometedoras que podrian aumentar el rendimiento de
las intervenciones actuales sobre la marcha (15,16).
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CAPITULO 30:
SALUD BUCODENTAL

Carolina Jiménez Yuste - Odontdloga especializada en estética dental,
adhesion y salud oral en la primera infancia.
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En la salud bucodental infantil, en general, sin duda es prioritaria la
prevencion, que lograra un mejor desarrollo de las estructuras orofaciales,
mayor salud bucal y general, y ahorrard el pasar por intervenciones. Esto es,
aun mas importante si cabe, cuando nuestro bebé ha sufrido un ictus
pediatrico. En ocasiones ha sido ya un viaje intenso desde el nacimiento vy,
ahora, en torno a los 6 meses, hace aparicion, jsu primer diente!

Te pones a leer recomendaciones, higiene y mas higiene. Como si no hubiera
suficientes frentes abiertos, terapias, cuidados... ahora aparecen esas
pequeiias montafias de esmalte reclamando sus cuidados. ¢ Merece la pena
tanto esfuerzo? Si, mucho. La boca es la puerta de la salud.

Recomendaciones de higiene

Desde la erupcion del primer diente la recomendacion es lavar con un
cepillo, que esté seco, con una cantidad de pasta de dientes como un grano
de arroz, y que tenga 1000 ppm de fllor. Serd un adulto quien realice el
cepillado al menos dos veces al dia hasta que tengan la destreza suficiente
para hacerlo ellos mismos.

Es mas util hacer un cepillado rapido horizontal que ponernos a refinar la
técnica de barrido. En peques se trata de ser eficaces en el menor tiempo
posible, y que resulte lo mas agradable que se pueda. A los bebés les gusta
mucho coger el cepillo y mordisquearlo, si deseas que siga haciéndolo, y asi
ademas trabaje la coordinacidn y psicomotricidad, es util tener otro cepillo
gue manejen los adultos, que no esté despeluchado vy, por tanto, pueda
barrer bien.

Es muy importante separar tejidos blandos (labios, mejillas y lengua) para
limpiar bien, algo especial a tener en cuenta en bebés en general, y en
personas de cualquier edad que tengan una dificultad motora uni o bilateral,
donde serd imprescindible ayudarnos separando los tejidos que tengan poco
tono. Especialmente importante en bebés levantar el labio superior para
llegar al cuello de los dientes (la parte mas cercana a la encia).

Después del lavado, segun la edad y la capacidad, animaremos a escupir, sin
enjuagarse con agua, ya que aumenta el riesgo de ingestién de fldor. Si no es
capaz de escupir, tranquilidad, cuando cepillamos de manera eficaz, con las
premisas anteriores, apenas se hace espuma y la pasta queda en los dientes.
Para quienes no les guste la sensacién de no enjuagarse después, podemos
recurrir al truco de sacar la lengua y lavarla con la mano con agua, que suele
cambiar la sensacién.
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Desde el primer diente - Cepillo seco - 1000 ppm fltor - todas las
caras de los dientes - escupir

Nuestro bebé crece y van cambiando las recomendaciones. Se aumenta el
contenido del flior en la pasta de 1000 a 1450 ppm, siempre a partir de los
6 anos o entre los 3 y los 6 en funcion del riesgo.

Llegando a etapas de mayor destreza manual, algo que ocurre sobre los 7-8
afios como media, podran cepillarse solos. Para quienes tengan alguna
dificultad motriz en miembro superior que afecte al manejo del cepillo,
existen objetos para facilitar la tarea como el cepillo eléctrico, los cepillos
con mangos adaptados (mas ergondmicos, algunos con topes para evitar
llevarlos muy dentro) e incluso cepillos con disposicién peculiar de sus cerdas
para facilitar llegar a todas las superficies, por ejemplo, los de triple cerda.

Recomendaciones para favorecer un mejor desarrollo
craneofacial

Una funcion simétrica guiard el desarrollo de manera simétrica. Cuando se
ha sufrido un ictus pedidtrico podemos encontrarnos precisamente con
dificultad motora en uno de los lados y repercute en una mayor asimetria,
por lo que se hace especialmente importante fomentar la bilateralidad y
trabajar con el lado afectado. Aqui tenéis algunas sugerencias:

o Alterna posturas de descanso.

o Mastica por los dos lados, con la alimentacidon mas exigente posible
segun edad y capacidad (alimentos no blandos que necesiten
masticarse).
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e Mantén un buen sellado labial y respiraciéon nasal, con la lengua
apoyada en el paladar.

¢ Promueve el juego libre y el movimiento.

¢ Mantén una correcta postura, sobre todo a la hora de comer.

Hora de ir a la clinica dental

Desde que el bebé nace podemos pedir cita con nuestro dentista, que nos
podrd dar sugerencias individualizadas a modo de prevencion, y, ademas, es
recomendable que la primera visita se realice entre la aparicién del primer
diente y cumpleafios. Asi podremos valorar que todo marche lo mejor
posible y nos familiarizaremos con la visita dental.

A veces hay decenas de citas médicas pendientes, y es facil que ocurra que
pase el tiempo y aln no hayas planeado una visita, o incluso que hayas visto
gue algo no marcha bien en los dientes y estés pensando que podrias
haberlo evitado. Otras veces postergamos esta revisiéon porque sentimos que
algo no va bien en el desarrollo del bebé, y nos enfrentamos al diagndstico
del ictus, dejando diminuta la necesidad de cuidado dental al lado de todo lo
que hay que tener en cuenta.

Acudid cuanto antes, nunca es demasiado tarde. Siempre sin ninguna culpa,
lo hacemos lo mejor que podemos siempre.
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CAPITULO 31:
DIFICULTADES EN EL LENGUAIJE

Maria Amalia Sdnchez Lépez - Especialista en Medicina Fisica y
Rehabilitacién.

Maria Olga Arroyo Riafo - Doctora en Medicina.
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El paciente infantil afectado por un dafo cerebral, como puede ser un
accidente cerebrovascular, puede presentar alteraciones en el lenguaje y en
el habla (afasia, tartamudez, retraso en la adquisicion del lenguaje y del
habla), trastornos del aprendizaje (déficit de atencion, dislexia, discalculia,
disgrafia, disortografia) y dificultades en la motricidad oral (disfagia y
disartria).

Debido a la plasticidad cerebral, se observa que, si la lesién se produce en la
época perinatal, las funciones cerebrales se desarrollan en el hemisferio
contralateral. Y, si la lesién ocurre durante los primeros afios de vida, se va a
producir una lateralizacién atipica del lenguaje (bilateral o hemisferio
derecho). Se sabe que los infantes con ictus recuperan mejor el lenguaje que
los adultos, sobre todo los menores de 5 afios. Lo que hace el cerebro es
buscar vias alternativas para activar nuevamente las funciones que se ha
perdido.

El paciente con problemas en la comunicaciéon suele sentir una gran
frustracién por su incapacidad para comunicarse, por lo que el apoyo y
comprensién de su familia y personas del entorno son de gran ayuda para su
recuperacién y para mejorar su calidad de vida.

¢Qué pautas generales te pueden ayudar a mejorar la
comunicacion con tu familiar?:

o Hablarle con frases cortas, sencillas y despacio, con volumen
normal y de frente, en un ambiente tranquilo sin ruido de fondo ni
distracciones (television, movil, etc.), dandole mds tiempo del
habitual, sin mezclar temas de conversacion y a solas con el
paciente.

e Tratarle acorde a su edad, no usando un vocabulario infantil si se
trata de un adolescente, permitiéndole errores, aunque poco a poco
se le vaya dando un patrén de habla adecuada.

o Fijarnos en lo que el paciente pueda comunicar sin hablar (miradas,
gestos, signos) y cuando le hablemos, expresarnos de forma natural,
no de forma afectada. Si no le entendemos, se lo haremos saber con
delicadeza usando gestos e imagenes.

o Se recomienda utilizar Sistemas Alternativos y Aumentativos de la
Comunicacién (SAAC) a través de programas instalados en el mouvil,
Tablet u ordenador.

e Trabajar la escritura y la lectura de manera clasica, y el apoyo en la
repeticidon siempre y cuando esté preservada.
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¢Como puedes ayudar a tu familiar si tiene dificultad para la
expresion verbal?

e Repasar informacion basica (datos personales, los nombres de
familiares, amigos y vocabulario basico), asocidandolo a imdagenes
fotograficas o a objetos reales que el paciente pueda tocar.

e Trabajar el lenguaje “automatico” (decir los dias de la semana,
meses del afio, numeros, refranes y canciones).

« Hacer preguntas especificas que le obliguen a contestar un Si o un
NO.

e Si no le sale una palabra, decirle la primera silaba o el sonido de la
primera consonante o que te diga algo relacionado con esa palabra.

o Exagerar la pronunciaciéon para que imite el uso adecuado de los
drganos que intervienen en el habla (lengua, labios, dientes, velo del
paladar, mandibula y la respiracién), pero no aumentando el
volumen (no estan sordos).

e Sila pronunciacién esta alterada, no le corrijas antes de que termine
de decir la palabra. Repitele la palabra corregida posteriormente.

o Evita que repita sonidos sin significado, indicandole con un gesto de
silencio o de negacién.

¢Como puedes ayudar a tu familiar si tiene dificultad para
comprender el lenguaje verbal?

o Hablarle de la misma forma que cuando tienen alteracién en la
expresion.

o Asegurate en primer lugar que te estda prestando atenciodn,
manteniendo contacto visual contigo. El nivel de comprensidén puede
variar de un dia para otro, e incluso dentro de una misma actividad,
por tanto hay que trabajar en periodos cortos de tiempo.

o Ofrecerle tareas en las que tenga que centrar su atencién sin hablar:
puzles, sopas de letras, actividades manuales.

o Hacer preguntas sencillas para verificar si te estd comprendiendo.

e Cuando quiera decirte una palabra y no le salga, disela tu
mostrandole la imagen de lo que te quiere decir, y le invitas a que la
repita.

e Sino entiendes su habla y no para de hablar, intenta frenarle el habla
colocandole tu mano en su boca o le distraes con otro tema.
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¢Como puedes ayudar a tu familiar cuando presenta dificultades
en la expresidon y en la comprensiéon?

e En estos casos lo importante es que se comunique. La forma no
importa. Intenta que responda con un Si o NO, de forma oral, con un
movimiento de cabeza o con la mano.

o Dirige la conversaciéon con preguntas guiadas para que ordene su
discurso y se apoye en las imagenes (pictogramas).

o Canta con él canciones que le gusten desde siempre para evocar
lenguaje oral.

o Elabora un cuaderno de imagenes de vocabulario del dia a dia para
gue sefiale en el caso en que no le salga una palabra, y planifica una
rutina diaria con esas fotos para que pueda expresar las necesidades
de la vida diaria.

o En casos muy severos, se potencia la vista, el oido, el olfato y el tacto
como apoyo a la comunicacién.

¢Como puedes ayudar a tu familiar si tiene dificultad en la
motricidad oral alterandose asi la fluidez del habla (disartria)?

La paralisis facial es una secuela que se puede producir tras un ictus y se
define como la disfuncidn en la zona del par craneal VIl (nervio facial), que
deriva en la incapacidad de controlar los musculos faciales del lado del
nervio afectado. Esto provoca una alteracién en la fluidez del habla y hace
gue disminuya la inteligibilidad. Puedes trabajar con ejercicios de praxias,
gue son movimientos organizados, de mayor o menor dificultad de los
organos fonoarticulatorios, que se hacen para alcanzar un objetivo,
coordinar los movimientos de forma precisa para pronunciar
correctamente.
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¢Como puedes intervenir si tu familiar tiene dificultad en el
aprendizaje tras ictus?

Puede haber alteraciones visuales, como la hemianopsia, y dificultades para
orientarse, actuar o responder a estimulos o acciones que ocurren en el lado
contralateral a una lesién hemisférica (heminegligencia). En estos casos hay
gue cerciorarse que el estimulo que se le muestra estd dentro del campo
visual conservado. Es importante a la hora de leer y de escribir. La
hemiparesia del lado dominante puede interferir en la capacidad para coger
el boligrafo. En estos casos habria que valorar una intervencién por parte de
terapia ocupacional para trabajar la pinza y usar adaptadores que faciliten el
agarre.

Se recomienda buscar una asociacion para que se relacione con pacientes de
caracteristicas similares porque puede ayudarle animicamente, y contribuir a
su evolucion. Ademds, en este tipo de asociaciones hay trabajo grupal,
asambleas dirigidas y ayuda psicoldgica tanto para el paciente, como para la
familia.
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CAPITULO 32:

LA VIDA DIARIA:
ELIMINANDO BARRERAS

Patricia Jovellar-Isiegas — Fisioterapeuta y terapeuta ocupacional.

Verdnica Robles-Garcia - Fisioterapeuta y terapeuta ocupacional.
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En el dia a dia de un infante que ha sufrido un ictus pedidtrico con secuela de
hemiparesia, y su familia, pueden aparecer multiples barreras que dificulten
la realizacion de las actividades de la vida diaria de todos los miembros de la
familia, pero mas especialmente, las del infante con hemiparesia. El primer
paso para eliminar estas barreras es identificarlas y tomar conciencia sobre
ellas, ya que son de diferentes tipos: fisicas, actitudinales, politicas,
comunicativas, etc., y dependen tanto del individuo como de su familia, asi
como del entorno en el que se encuentren, de la tarea concreta que estén
realizando y de la sociedad en general.

Una vez identificadas estas barreras, el siguiente paso es buscar posibles
facilitadores que permitan atenuar, una a una esas dificultades y asi
conseguir que el impacto real de las mismas durante la realizacion de las
actividades diarias sea el minimo posible. Ponemos algunos ejemplos segun
diferentes factores que podran servir para entender de qué se trata:

Factores fisiologicos

e No uso espontdneo del miembro mds afectado como barrera. A
menudo los infantes con hemiparesia no integran su lado mas
afectado en las actividades que requieren el uso de las dos manos.
Esto puede deberse a déficits sensoriomotores, como falta de fuerza,
limitaciéon en el rango de movimiento, presencia de espasticidad,
falta de sensacidn o integracion de los estimulos sensoriales, etc., lo
gue contribuye a que el infante termine por “aprender” a no usar ese
lado de manera espontanea, y a “arreglarse” con el otro brazo.

e Adaptacion de la tarea bimanual como facilitador. La mayoria de las
actividades de la vida diaria son bimanuales (implican, de manera
natural, el uso de las dos manos a la vez), por lo que podemos
adaptarlas en funcion de la capacidad de cada infante para que
incluya ambos lados. Por ejemplo, adaptar los objetos para que
pueda agarrarlos mas facilmente con su mano mas afectada o, en el
caso de que no pueda agarrar, modificar la tarea para que pueda
sostenerlos o estabilizarlos sobre una superficie. Sélo en el caso de
gue no pueda incluir su lado mas afectado de ninguna manera,
adaptaremos la tarea bimanual para que sea unimanual, siempre que
esto sea posible.
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Factores psicoldgicos

Falta de motivacion como barrera. El infante no estd motivado con la
actividad. Esto puede ser por diversos motivos relacionados, por
ejemplo, con experiencias previas de restriccion de la participacion:
no les han dejado participar, no han podido ejecutar la actividad
correctamente o han sido mas lentos que los demds, apareciendo
frustracion, rechazo o miedo.

Preparacion anticipada como facilitador. Ofrecer la oportunidad de
elegir algunos de los elementos de la actividad que se va a realizar
escogiendo/adaptando previamente los materiales mas adecuados
con relacion a sus capacidades, edad e intereses. También, buscando
conseguir éxito, aunque sea sélo en una pequefia parte de la
actividad, contribuyendo al aumento del autoconcepto (iyo si soy
capaz!) y de la motivacién para repetir esa actividad.

Factores del entorno

Falta de tiempo en el dia a dia como barrera. El dia a dia a menudo se
presenta como una carrera de obstaculos donde el tiempo apremia.
Esto puede ocasionar prisas, estrés, falta de paciencia... Lo que sin
duda no contribuye a crear un clima confortable donde el infante se
sienta seguro para animarse a participar en determinadas tareas en
las que tiene dificultades.

Adaptacion de los recursos disponibles como facilitador. Planificar el
tiempo, el momento y el apoyo en las tareas mds complicadas y
dejarlas para el fin de semana, cuando los tiempos son mas relajados.
También, contar con otros miembros de la familia (abuelos/as,
hermano/a mayor) para apoyar las actividades de la vida diaria
todos/as de la misma forma.

Teniendo estos factores en mente, iy sus posibles soluciones!, podremos
distinguir los mejores momentos para apoyar las actividades diarias de
nuestro hijo/a, maximizando su participacion en las mismas. En este punto,
la dificultad radica en que este apoyo sea el justo y suficiente (podria
tratarse de la adaptacion de una tarea —secuenciarla en pasos mas
pequeiios, involucrarle solo en una parte, modificar los materiales- o, dar
exclusivamente claves verbales para que pueda desempefarla o, si necesita
mas ayuda, apoyarle a través de asistencia fisica sobre ellas, guiandole el
movimiento). Lo importante es ofrecerle oportunidades de aprendizaje, que
lo repita lo maximo posible sin que aparezca frustracidén o fatiga. Vamos a
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verlo a modo de ejemplo, en un dia en la familia de Lucas, un infante de 5
anos con hemiparesia derecha:

Lucas quiere vestirse para salir de casa. Primero, podemos buscar adaptar el
entorno, eligiendo ropa holgada —que le guste- con cierres faciles (gomas
eldsticas o velcros), incluso adaptando las cremalleras, y colocandosela en
una balda del armario que quede a su altura y doblada de tal forma, que sea
facil de coger y poner.

Hemitip 1. Adaptacion de la cremallera.

Hemitip 1. A) Adaptacion hecha con pasta de modelar (muy econdémica y
facil de encontrar). Este tipo de adaptaciones se pueden realizar en todo tipo
de cremalleras (mochila, estuche, abrigo, pantaldn...). B) Adaptacion de la
cremallera con una arandela para facilitar el agarre. Pueden anadirse otros
elementos facilitadores a la arandela (cuerda, cinta...). Imdgenes propiedad
de Patricia Jovellar-Isiegas.

Después, le podemos sugerir, mediante claves verbales, que se siente para
colocar la prenda de arriba, asi, la postura o la falta de equilibrio no seran un
impedimento y permitird también colocar la prenda en el regazo si es
necesario.
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Hemitip 2. Colocacion de la ropa.

Hemitip 2. Colocacion de la ropa en una balda al alcance de Lucas, doblada
de tal forma que pueda acceder a ella facilmente (arriba). Secuencia para
doblar calcetin de manera de que Lucas se lo pueda poner facilmente. A)
Coger el calcetin del derecho. B) Meter la mano y doblarlo por la zona del
talén. C) Calcetin doblado (abajo). Imdgenes propiedad de Verdnica Robles-
Garcia.

Luego, le podemos decir que meta primero su brazo derecho y que después
coloque el resto de la prenda de arriba, ya que de esta manera le resultara
mas sencillo.
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Hemitip 3. Secuencia de vestido para la parte de arriba.

Hemitip 3. A) La postura es muy importante para el vestido. A) Lucas
sentado y con la prenda en el regazo. B) Lucas introduce su brazo afectado
en la manga. C) Lucas introduce la cabeza y el otro brazo acabando de
colocar la prenda de arriba. Imagen propiedad de Verdnica Robles-Garcia.

Para las prendas de abajo, le podemos aconsejar que se sitle cerca de una
pared o esquina, para que, una vez que haya introducido las piernas (al igual
qgue la prenda de arriba, meterd primero su pierna derecha), pueda
levantarse y apoyarse en ésta para finalizar la tarea subiendo la prenda hasta
la cintura.
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Hemitip 4. Secuencia de vestido para la parte de abajo.

Hemitip 4. A) Lucas se sienta cerca de la pared para empezar a colocarse la
prenda de abajo, primero por la pierna afectada. B) Lucas incluye su mano
derecha para ayudar a sujetar el pantalén y tirar de él hacia arriba. C)
Finalmente, una vez que los pies estan fuera, Lucas se levanta y es capaz de
subir la prenda hasta la cintura sin apoyarse en la pared. Imagen propiedad
de Verdnica Robles-Garcia.

Elegir zapatos que lleven velcros, cordones eldsticos o cremalleras en lugar
de los cordones habituales, ayudara a que Lucas sea mas independiente.
Actualmente hay muchos modelos en el mercado donde poder elegir.
Aunque si a Lucas le gustan los zapatos con cordones... jincluso se puede
hacer la lazada con una sola mano si fuera necesario! Para que introducir el
pie en el zapato no sea un problema, especialmente si se usan Ortesis,
podemos ensefiar a Lucas a usar un calzador o elegir zapatos disefiados
especialmente para ello.
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Hemitip 5. Secuencia de colocacién de calcetin, férula y zapatos.

Hemitip 5. A) Colocacién del calcetin doblado como en hemitip 2. Lucas
utiliza ambas manos para introducir el calcetin hasta el talén (A1), después
estira del borde de abajo del calcetin (A2) hasta colocarlo por completo (A3).
B y C) Secuencia de colocacion de los zapatos y la férula. Lucas coloca el
zapato del pie izquierdo primero (B1), que le dard mayor estabilidad para
colocar la férula (B2, B3 y C1). Lucas coloca el zapato sin su plantilla- para
gue sea mas facil de poner al estar mas holgado. En algunas partes de la
actividad Lucas incorporado el brazo. Imdgenes propiedad de Verdnica
Robles-Garcia.
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Podemos incluso, sustituir esas instrucciones verbales por pictogramas en la
pared (serd mas facil secuenciar los diferentes pasos y le hara sentir mas
autonomia). O quiza, vestirnos nosotros de la misma manera y al tiempo
junto a él. A través de la imitacion podra aprender el orden de los pasos y las
diferentes estrategias, isera muy divertido!

iA Lucas le encanta la cocina! Sin embargo, no suele colaborar en la
preparacion de la comida porque no alcanza los armarios de la cocina, y no
pone la mesa por si rompe la vajilla. Es posible adaptar la cocina y los
utensilios de la comida para que Lucas pueda participar en estas actividades.
A la hora de poner la mesa, podemos colocar los utensilios y los alimentos
gue mas le gusten en baldas/estanterias/cajones que estén a su altura. jUsar
vajilla de cartén o de bambu es una buena opcidn para evitar sustos
mientras Lucas pone la mesa! Es importante también que las sillas y la mesa
estén a una altura adecuada. Asi podrd subir y bajar sélo de la silla e incluso
ayudar a colocarlas o moverlas.

A Lucas no le gusta mucho que le ayuden a la hora de comer, asi que
podemos usar un antideslizante sobre el que colocara sus cosas para que no
se muevan. Para su cumpleafios le regalaron un vaso chulisimo que tiene dos
asas y una tapita, asi que no hay riesgo de derrames. También usa un plato
con reborde que evita que se salga la comida.

Esta empezando a aprender a cortar con cuchillo y tenedor, para lo que usa
un engrosador colocado en el tenedor (asi lo agarra mas facilmente con su
mano derecha) mientras corta con su mano izquierda. También hay muchas
opciones de cubiertos adaptados en el mercado.

Hemitip 6. Cubiertos adaptados.

Hemitip 6. A) Adaptacién de un tenedor hecha con pasta de modelar, para
facilitar la disociacion del dedo indice. B) Tenedor engrosado con pasta de
modelar para facilitar el agarre. Se ha colocado un velcro que se ajusta en el
dorso del infante, en el caso de que tenga poca fuerza para agarrar. C)
También, se puede engrosar los cubiertos con tubo de espuma plastozote o
con funda para tuberias. Imdgenes propiedad de Patricia Jovellar-Isiegas.
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Estd empezando por cosas blandas, como pescado o tortilla, pero seguro
poco a poco se animard con la carne también. De postre, le encantan los
yogures, pero se pone muy nervioso porque no puede evitar apretar
demasiado el yogurt con su mano derecha y al final acaba por salirse todo.
Podemos aconsejarle que eche el contenido del yogurt en un vaso con asa
que le permitird agarrarlo mejor. También le gusta mucho prepararse la
merienda, pero le resultaba un poco dificil untar el pan y pelar las frutas. Por
eso ahora utiliza una tabla de madera que ha sido adaptada para él con la
gue se maneja estupendamente.

Hemitip 7. Tabla de madera para pelar y untar.

Hemitip 7. A y B) Tabla de madera estandar en la que se han colocado unos
clavos de acero inoxidable donde se insertan los alimentos para ser pelados
con un pelador. C) En una de las esquinas se han colocado dos piezas de
madera de 1 cm de alto aproximadamente, que sirven para estabilizar el pan
y poder untarlo con mayor facilidad. Imdgenes propiedad de Patricia
Jovellar-Isiegas.

Los momentos de las comidas y la preparacidn de estas, cuando no tenemos
prisa, pueden brindarnos muchas oportunidades de aprendizaje. Ademas,
podemos aprovechar también el tiempo de sobremesa para compartir algin
juego en familia (ver ejemplos en capitulo “X”).
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Y ahora... es momento de que Lucas vaya al bafo. La familia de Lucas ha
introducido pequeiios cambios en el bafio para que las cosas que él suele
usar queden a su alcance. Como no llegaba bien al lavabo, Lucas utiliza el
bidé para lavarse alli las manos, la cara y los dientes. Tiene el bote de jabdn
pegado al bidé con una ventosa, de manera que le resulta mas facil echarse
el jabén. Para secarse, utiliza la toalla que hay al lado del bidé, y como esta a
su altura puede hacerlo sélo.

Hemitip 8. Bote de jabdn con velcros.

Hemitip 8. A)Pegar los velcros machos (con una cara adhesiva) en el bidé. B)
Proceder de la misma manera en la parte de abajo del bote de jabdn con los
velcros hembra. C) El bote de jabén queda estabilizado en el bidé y se facilita
de esta manera su uso. Imdgenes propiedad de Patricia Jovellar-Isiegas.

Estan practicando ser independiente a la hora de ir al vater, y, como de
momento le resulta muy dificil cortar el papel, han decidido poner un
dispensador de papel con el que sdlo necesita una mano. Para entrar y salir
de la bafiera, han colocado una barra anclada a la pared donde poder
sujetarse. Asi Lucas estd mds seguro y no tiene miedo de perder el equilibrio
cuando estd soélo sobre un pie. Dentro de la bafiera ha colocado una
alfombrilla antideslizante que se adhiere con ventosas al suelo de la bafiera,
de esta manera Lucas puede disfrutar del momento del bafio sin riesgo de
caida. Lucas tiene el pelo largo, y quiere aprender a hacerse una coleta, asi
gue para empezar a practicarlo podemos aconsejarle que lo haga frente a un
espejo, manteniendo sus codos apoyados en una superficie.
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Hemitip 9. Postura para hacer la coleta.

Hemitip 9. Lucas estd practicando para hacerse una coleta. Le ponemos una
superficie alta para que pueda apoyar los codos. Imagen propiedad de
Verdnica Robles-Garcia.

En cualquiera de los procesos, puede ser necesario introducir mayores
niveles de apoyo. Si el infante requiere una asistencia de entre el 25 y 50%,
es posible colocar nuestras manos sobre las suyas, desde atrds, y guiar cada
uno de los movimientos. Si el infante requiere todavia mayor nivel de
asistencia, tal vez haya que pensar la forma de convertir esa actividad
concreta en unimanual, y que de esta manera sea capaz de realizarla él/ella
solo/a. Al finalizar, no te olvides de felicitarlo/a, sea cual sea el resultado y el
tiempo invertido. De hecho, podemos animarle a hacerlo en otro contexto,
después de la piscina, por ejemplo, ila variedad de la practica es una de las
claves del éxito!

Los primeros aprendizajes aparecen en el entorno familiar, y estos se
trasladan mas tarde a otros entornos como la escuela y la comunidad.
Conseguir disminuir el impacto de las barreras que existen en casa, a través
de planear las rutinas diarias aplicando facilitadores y recursos disponibles
en la familia, implicard un aprendizaje que podra ser transferido mas
facilmente a otros contextos. Se trata de un reto dificil que ha de
mantenerse en las diferentes etapas de crecimiento del infante, aunque
posible a través de un correcto acompanamiento y asesoramiento
profesional, especialmente del/de la terapeuta ocupacional, centrado en el
funcionamiento familiar.
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CAPITULO 33:
ACTIVIDAD FIiSICA Y OCIO

Carlos Ramirez de Arellano - Maestro de educacidn fisica.
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“Elictuses un dafio, de inicio agudo, que provoca una lesidon con
consecuencias neuroldgicas diferentes dependiendo de la zona afectada. Su
diagnéstico es dificil por la posibilidad de confusién ante los sintomas. Es
importante diferenciar entre los accidentes cerebrovasculares en la
poblacién infantil y aquellos que se dan en la adulta, ya que no sdlo el origen
es diferente, sino que las consecuencias también lo son”.

Partimos de esta sencilla definicidn para iniciar este articulo a modo de guia
para las familias de aquellos infantes que sufren en su infancia un ictus o
dafio neurolégico. Como podemos leer, las consecuencias son muy
diferentes, dependiendo de la zona del cerebro que estd afectada, y su
diagnéstico inicial es muy complejo. Por este motivo, decidir qué actividad
fisica o deporte es el mds adecuado para el infante es complejo y conviene
tener en cuenta factores tanto a nivel de movilidad como a nivel cognitivo y,
por supuesto, emocional.

Con la intencién de aportar mas claridad, vamos a partir de la diferencia
entre Actividad fisica y deporte:

Actividad fisica: Marcos Becerro (1989), citando a Casperson y cols. (1985),
sefiala que: “la actividad fisica no es otra cosa que un movimiento de algunas
estructuras corporales originado por la accién de los musculos esqueléticos,
y del cual se deriva un determinado gasto de energia”.

Visto lo anterior, esta actividad fisica puede surgir de manera espontanea:
como juego, movimiento libre, exploracién, etc.; o, por el contrario,
previamente planificada mediante aquellos movimientos que son
funcionales o que queremos que lleguen a serlo a través de un trabajo con
una persona que lo guia como son la fisioterapia, psicomotricidad,
musicoterapia y danza, entrenamiento funcional, etc.

Por nuestra experiencia recomendamos, especialmente en los primeros
anos, que la actividad fisica de un infante con ictus pediatrico,
independientemente de su afectacion a nivel fisico o cognitivo, sea la que
surge espontaneamente de esos juegos que permiten explorar y reconocer
su entorno de la forma mas sensitiva posible. Para ello, este entorno debe
ser enriquecido, facilitador y en él deben estar presentes sus personas
principales de referencia para que asi el infante pueda desarrollar y conectar
cuerpo, movimiento, relacion y emocion. Es importante resaltar que el
entorno familiar sera en el que el menor pase la gran mayoria de su tiempo
junto a sus personas de referencia, y es por ello por lo que es tan importante
gue la actividad fisica la desarrolle en él, ya que serd lo mas significativo y de
utilidad para su desarrollo y para su bienestar.
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No por ello debemos dejar de lado todas aquellas actividades fisicas guiadas,
y algunas de ellas claramente terapéuticas, ya que somos conscientes de que
estos primeros afios de vida contamos con una mayor plasticidad cerebral
gue hard que el cuerpo asimile e integre aprendizajes de manera mas rapida
y significativa. Pero incluso este tipo de actividad vemos que es de mayor
funcionalidad siempre que es vivida en entornos significativos: casa,
parques, espacios de juego cercanos, etc. Tal y como se pone de relevancia
en la modalidad de atencidn temprana mediante practicas centradas en la
familia. Si, por cualquier otra circunstancia la actividad fisica tiene lugar en
un entorno clinico, es fundamental que siempre estén presentes sus
personas referentes: madre, padre, abuelos/as,... que podran guiar a los
profesionales para que esta actividad fisica sea de utilidad en la vida diaria
del infante.

Deporte: “actividad fisica, ejercida como juego o competicién, cuya practica
supone entrenamiento y sujecion a normas” (Real academia de la lengua
espanola).

Vemos que la diferencia entre actividad fisica y deporte estd mediada por
conceptos como la competicién, el entrenamiento y el reglamento. Es por
estas tres caracteristicas que podemos aconsejar que la practica de deportes
adaptados o deportes inclusivos se aborden, ya en una infancia mas
avanzada, a partir de los 8 6 10 afos. Por nuestra propia experiencia en
muchos y diferentes deportes, vamos a hacer una clasificacién dependiendo
de la afectacion del infante.

Para personas mas afectadas a nivel de movilidad, existen deportes como
Boccia: deporte paralimpico parecido a la Petanca
https://youtu.be/ zmgFRemu w. Este deporte puede practicarlo
practicamente cualquier persona, aunque solo tenga una minima
movilidad cefalica, existen varias categorias dependiendo de la movilidad
funcional de los deportistas siendo las categorias BC1, BC2, BC4, BC5
aquellas cuyos deportistas pueden lanzar con su propia mano o pie y BC3
para aquellos deportistas que lanzan con una canaleta y la ayuda de su
asistente o técnico.

También para infantes que hayan tenido una lesién neuroldgica en la que los
miembros inferiores y superiores estan muy afectados pero que pueden
conducir una silla eléctrica, existen deportes adaptados como:

e Slalom https://youtu.be/WREEoPaFbQo.
e Futbol en silla eléctrica https://youtu.be/YhWylLgaGhso.
o Hockey en silla eléctrica https://youtu.be/5HcFsv_Ynjk.
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Para personas con afectacién del tren superior y/o el inferior o hemiparesia,
deportes como atletismo, natacién o ciclismo, todos ellos con clasificaciones
funcionales que abarcan a gran parte de los deportistas con este tipo de
lesidon, son deportes que se adaptan a las personas y que nos dan un plus de
individualizacidn que hace que el deporte se centre en la persona a nivel
individual y en sus cualidades, y atienden también en el nivel emocional y de
autopercepcion.

Terminando con este apartado, para aquellas personas que han quedado
mucho menos afectadas, y que su lesidn les permite una movilidad funcional
casi total, recomendamos la practica de futbol, atletismo, natacién y ciclismo
en sus clases especificas como una gran opcion.

En las lineas anteriores quedan recogidas tan solo algunas sugerencias y
ejemplos. Seguro que hay otros deportes en los que podemos participar,
pero os invitamos a reflexionar si estamos adaptando la disciplina
deportiva a la persona o, por el contrario, estamos forzando que esa
persona se adapte al deporte que hemos elegido. Y es que, a lo largo de
nuestra experiencia, muchas familias han intentado que sus hijos/as
empiecen practicando deportes en los que, por la funcionalidad de sus
hijos/as, no pueden desarrollar. Estas situaciones, a la larga, provocan
grandes frustraciones e incluso aversién a la actividad fisica y el deporte. Es
por esto por lo que instamos a que sea la actividad fisica la que se adapte a
la movilidad funcional de vuestros/as hijos/as para que, sobre todo, puedan
disfrutar y desarrollar habilidades que les sirvan tanto dentro como fuera del
deporte.

Por ultimo, una consideracién con respecto a las condiciones cognitivas de
infantes: a la hora de recomendar practicas deportivas, nos hemos centrado
en las consecuencias fisicas de la lesidon y no en las cognitivas. Este aspecto
es muy dificil de clasificar y debemos ser las familias y los profesionales las
gue veamos, al igual que en la adaptacion fisica, si uno u otro deporte se
adapta a la capacidad de mi hijo/a o no. No perdamos de vista que siempre
podemos optar por realizar actividades fisicas que nos generen bienestar, sin
necesidad de estar asociadas a un deporte concreto.
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CAPITULO 34:
CALIDAD DE VIDA

Maria del Carmen Lillo - Fisioterapeuta especializada en pediatria y
neurologia.

Joaquin Fagoaga — Doctor en fisioterapia.

Maribel Rddenas Martinez - Fisioterapeuta especializada en pediatria.
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La Calidad de Vida es definida por la Organizacién Mundial de la Salud como
“La percepcion del individuo de su posicidn en la vida, en el contexto de la
cultura y los sistemas de valores en los que vive, y en relacidn con sus metas,
expectativas, estandares y preocupaciones' (WHOQOL GROUP, 1995). La
calidad de vida, por tanto, abarca diferentes dimensiones de la vida de la
persona y tiene un caracter plenamente subjetivo al depender de la
percepcion de la propia persona.

Los infantes y jovenes con paralisis cerebral suelen estimar su calidad de vida
con valores mas elevados que sus propios padres. Esta diferencia, en parte,
se puede deber a que muchos aspectos que influyen en la calidad de vida,
como los sentimientos, el estrés, etc. del propio individuo no son facilmente
observables desde fuera o, a que la interpretacion de los hechos es diferente
entre padres/madres e hijos/as (Waters et al. 2009). También puede deberse
a que el propio estrés o sintomas depresivos de los padres/madres o la
sobreestimacion de las puede llevarlos a infravalorar la calidad de vida que
perciben en su hijo/a, repercusiones que la patologia de su hijo/a puede
traer en la actualidad o en el futuro. Esa diferencia en la percepcion de los
padres/madres y los infantes sobre la calidad de vida aumenta conforme el
infante va creciendo (Makris et al. 2021) (Sentenac et al. 2021).

La valoracién de la calidad de vida se puede realizar mediante diferentes
tipos de test o herramientas, y comprende varios aspectos, tanto fisicos
como psicolégicos. Podemos valorar aspectos como el bienestar social, la
aceptacion, los sentimientos sobre la funcionalidad, participacién y la salud
fisica, el bienestar emocional, acceso a servicios, dolor y el impacto de la
discapacidad y la salud familiar (Waters et al. 2009). Algunos de esos
aspectos son comunes a la medicion de la calidad de vida en infantes sin
paralisis cerebral, y otros son especificos para estos infantes.

En algunos casos, debido a la edad reducida, a la gravedad o a las limitadas
posibilidades cognitivas o de comunicacién en algunos infantes, la Unica
forma de valoracion de su calidad de vida es a través de las percepciones de
sus padres/madres u otros familiares, pero es recomendable que, siempre
gue sea posible, en las valoraciones se tenga en cuenta el punto de vista del
propio infante mediante instrumentos de valoracién especificos.

Existe controversia entre si la gravedad de la paralisis cerebral, o el grado de
discapacidad que ocasiona, esta asociado o no a la calidad de vida (Rapp et
al. 2017). Algunos autores han sefialado que los infantes con paralisis
cerebral con mayor afectacion motora tienen unos valores mas reducidos en
su calidad de vida siendo, por tanto, los menos afectados y con mayor
calidad de vida los infantes con hemiparesia.

290



Por otro lado, en infantes con paralisis cerebral con hemiparesia, se ha
observado que la calidad de vida, entre otros factores, se relaciona en gran
medida con la habilidad manual, de modo que cuanto mayor funcionalidad
tenga el infante en el miembro superior afecto, y mayor sea su habilidad
bimanual, méas elevados serdn los valores en su calidad de vida. Adem3s, la
funcién manual esta relacionada con el desarrollo de la capacidad cognitiva
(Thébault et al. 2018). Por tanto, es de especial importancia realizar una
deteccion temprana de las alteraciones en la funcion manual, que permitan
a su vez una intervencién temprana y especializada, dirigida a favorecer la
destreza manual en los infantes con hemiparesia (Caspar-Teuscher et al.
2019).

También se ha observado un incremento de la calidad de vida tras la
realizacion de terapias intensivas que favorecen la funcionalidad del
miembro superior afecto en infantes con hemiparesia, como la terapia
restrictiva o la terapia bimanual (MCL1). Durante la realizacion de la terapia
intensiva suelen aparecer sentimientos de frustracion, pero tras un tiempo
de terapia, la mejora conseguida produce cambios positivos a medio y largo
plazo en la habilidad manipulativa, en la realizacidn de tareas y en la calidad
de vida (Sakzewski et al. 2012) (Hsin et al. 2012).

Muchos infantes con hemiparesia suelen tener dificultades en el
procesamiento sensorial y el manejo de su cuerpo en el espacio, lo que
puede dificultar la realizacion de algunas actividades de la vida diaria vy
reducir su calidad de vida. La adaptacion de dichas actividades en estos
infantes puede favorecer su participacion (Jovellar-Isiegas et al. 2020).

En algunos estudios se ha preguntado directamente a los infantes con
paralisis cerebral cudles de los aspectos de la vida consideran mas
importantes. Conocerlos puede ayudar a los padres/madres a mejorar la
calidad de vida de sus hijos/as, y a los profesionales a apoyar a las familias.
Se citaron los siguientes: la comunicacidn, el acceso a actividades fisicas, la
independencia en la realizacion de tareas, la estabilidad en las rutinas
diarias, la ausencia de dolor y comorbilidades, la participacion en actividades
sociales o de otro tipo, la diversion (mediante actividades recreativas), la
realizacion de actividades de forma independiente (como escuchar musica),
la participacién en actividades en el medio natural, las relaciones sociales
con amigos y familia, y estar involucrados en las conversaciones familiares
(Davis et al. 2017). Los infantes encuentran mayor alegria en la realizacién de
actividades espontaneas e informales que en actividades estructuradas
(Omura et al. 2018). Por otro lado, algunos infantes y jovenes con
hemiparesia con buena funcionalidad y altos niveles cognitivos suelen
manifestar que les gustaria que la hemiparesia no se les notara, pues no les
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gusta que se metan con ellos por su aspecto fisico en el colegio o el instituto.
Algunos de ellos han llegado a sufrir acoso escolar (bullying) por esta razoén.
Seria deseable abordar este tema desde los entornos del infante o
adolescente, para contar con diferentes estrategias que puedan favorecer su
calidad de vida.
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CAPITULO 35:
DEGLUCION Y DISFAGIA

Maya Milosevic Gonzalez - Especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacion.

Maria Olga Arroyo Riafio - Doctora en Medicina.
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El acto de deglutir o tragar se trata de un proceso complejo de movimientos
voluntarios e involuntarios en el que intervienen de forma coordinada
diferentes estructuras de nuestro cerebro, nervios y musculos de cara, boca
y garganta para conseguir una alimentacion eficaz y segura, y es diferente
segun el nivel del desarrollo.

Consta de tres fases, oral (voluntaria), faringea y esofagica (involuntarias).

e Oral: adquisicion, preparacién (masticacion + saliva + movimiento
lingual = formacion del bolo) y empuje del alimento hacia la faringe
(disparo del reflejo deglutorio).

o En fetos y recién nacidos los movimientos son reflejos o
involuntarios.

o En lactantes los movimientos van pasando de involuntarios a
voluntarios segin van madurando (adquiriendo control de cabeza,
tronco, capacidad de manipulaciéon con las manos y mejor control
de la movilidad de la musculatura facial y oral) consiguiendo que
toda la fase sea intencional entre los 6 y 9 meses
aproximadamente.

o Faringea y esofagica: son una serie de movimientos involuntarios
gue hacen que el alimento pase por la faringe hacia el eséfago sin
gue salga por la nariz ni pase a la via aérea.

La disfagia neurégena es la dificultad para realizar dicho proceso, y es un
sintoma que se puede dar tras un ictus, siendo similar la afectaciéon
independientemente del hemisferio cerebral afectado. Dado que Ila
deglucién es distinta en el periodo perinatal (prenatal - neonato), lactante o
infancia, la afectacion diferira segun el periodo evolutivo en el que se dé la
lesion.

Esta requiere una correcta evaluacidon por parte del médico rehabilitador
dentro de un equipo multidisciplinar. Dicha evaluacién consistird en una
historia clinica detallada, exploracidon fisica y de la deglucién de alimentos.
Tras esta primera evaluacion, es posible que su médico considere necesario
realizar una videofluoroscopia.
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Sintomas de disfagia

Amamantamiento ineficiente y/o dificultad para respirar con pausas
prolongadas durante el amamantamiento. Déficit de sellado labial al
pecho/biberdn si tiene paralisis facial.

Babeo frecuente.

Desinterés o estrés en relacidn con las comidas.

Cambios en los habitos alimenticios, rechazando ciertos alimentos o
texturas que antes tomaba de manera habitual.

Mantener la comida en los carrillos.

Necesidad de tragar varias veces una misma cucharada.

Tos y/o carraspeo persistente durante o después de las comidas, que
suele ser mas habitual con la toma de liquidos.

Atragantamientos frecuentes.

Vomitos.

Cambios en la calidad/tono de la voz (ronquera/afonia), coincidiendo
con las comidas.

Comer mucho mas despacio de lo habitual.

Complicaciones importantes

Microaspiraciones e infecciones respiratorias de repeticién por
alteraciones en la seguridad.
Deshidratacion y/o desnutricion por alteraciones en la eficacia.

i0JO! También hay que tener en cuenta que las dificultades en la
alimentacion se pueden ver afectadas por las malas experiencias a nivel de la
boca y perpetuarse hacia trastornos de la conducta alimentaria.
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Tratamiento
Pautas durante las comidas:

a. Debe estar despierto y tranquilo.

b. En caso de amamantamiento o biberdn, es posible que la madre/padre
deba ayudar al sellado labial del lado afecto.

c. Ambiente tranquilo y sin distracciones, sentar a la mesa familiar.

d. Sentado en una silla adaptada a su tamafno y desarrollo, espalda recta,
caderas, rodillas y tobillos a 902 con apoyo en pies. Brazos apoyados.

e. Respetar los gustos del infante dentro de una dieta equilibrada. Intentar
que el plato sea apetecible.

f. En infantes con aumento de tono mandibular masajear los musculos
maseteros para facilitar la apertura oral.

g. Si es posible, favorecer la autoalimentacion con utensilios adaptados a su
tamafio y desarrollo o con las manos. Siempre bajo vigilancia estrecha de
adulto responsable.

Posturas de la cabeza para deglutir:

e Flexidn cefalica: barbilla levemente inclinada hacia el pecho.

e Inclinacion de la cabeza hacia el lado sano: esto ayuda a evitar que
salga el alimento por la comisura del lado afecto que pueda estar
paralizada y hace que el bolo vaya hacia la zona de la faringe que
tiene mejor movilidad.

e Rotacion cefalica hacia lado afecto: si hay paralisis de cuerda vocal.

o Si se le da de comer, colocarse a su altura, dar cantidades
pequeias, nunca usar jeringas o pajitas, asegurarse de que ha
tragado antes de dar la siguiente cucharada y evitar rebafiar la
comida de la cara con la cuchara.

o Darle su tiempo para comer o fragmentar las comidas para que no
cansar al infante. Respetar su sensacién de saciedad evitando forzar
la ingesta.

Consejos dietéticos: modificacién de texturas y necesidades nutricionales
segun el consejo de su médico. Segun el grado de afectacion se recomendard
un tipo de dieta.

a. Textura: homogénea, sin grumos, jugosa y de facil masticacion. Que
forme un bolo cohesionado (pescados y carnes cocidos con salsa espesa,
cereales y legumbres en puré).
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b. Liquidos: es posible que se le recomiende espesar a consistencia néctar,
miel o pudding segun la valoracion de su médico en consulta.
c. Evitar:

e Mezcla de liquido y sélido (sopas).
Dobles texturas e Desprenden liquido al morderse (sandia, citricos).
e Funden (helados o gelatinas comerciales.

Pan de molde, miel, chucherias, platano, quesitos en

Pegajosos ,
porciones, croquetas...

Duros y secos Caramelos, frutos secos.

Dispersables Arroz tipo paella, biscotes, galletas, patatas chips...

Fibrosos Espdrragos, carnes fibrosas, pifia...

d. Aumento sensorial: utilizar especias y/o limén para aumentar el sabor,
dar alimentos frios.

e. Ofrecer dieta variada y equilibrada.

e Qué hacer en caso de atragantamiento: no introducir ningun
alimento o liquido, animar a toser e inclinar el cuerpo hacia delante.
Es importante hacer un curso de primeros auxilios.

e Pautas después de las comidas: buena higiene oral, no acostarlo
antes de 30 minutos.

Tras la valoracidon en consulta, es posible que le recomienden alguna
maniobra especifica para que la deglucion sea mas seguray, si se precisara,
es posible que se le paute tratamiento de logopedia complementario a los
consejos y medidas dadas y puestas en marcha desde la consulta.
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CAPITULO 36:
FERULAIJE DE MIEMBRO SUPERIOR

Patricia Roldan - Terapeuta ocupacional y fisioterapeuta, doctora en
Fisioterapia.

Sonia de Lama Pérez - Terapeuta Ocupacional.

Elsa Povedano Bullé - Terapeuta Ocupacional.
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Las habilidades necesarias para el uso funcional de las manos abarcan
multiples componentes, como el reconocimiento de un objeto, el alcance
preciso, la orientacidon adecuada de la mano, la calibracién de la apertura de
la mano, asi como de la fuerza de agarre y, finalmente, el agarre y la
manipulacidn del objeto con una o ambas manos para el uso previsto.

El desarrollo de las habilidades para el uso y la funcién de las manos surge de
la interaccidon de multiples factores. Se tiene en cuenta el control postural,
las habilidades cognitivas y perceptivas, la vision, las experiencias sensoriales
y la interaccién con el medio ambiente, en conjunto con la maduracién del
sistema nervioso central.

Los cambios en la plasticidad neuronal que se producen tras una lesién
pueden conducir a anomalias progresivas del sistema motor en desarrollo.
Las alteraciones de la funcion somatosensorial y visual, asi como la falta de
uso de una extremidad superior en estadios tempranos del desarrollo,
contribuyen a la instauracion de dificultades asociadas a la cantidad de uso y
movimiento de la mano no dominante en el caso de una lesion unilateral.

La clinica resultante de la lesién cerebral manifestada en un hemicuerpo se
puede traducir en una debilidad muscular, aumento del tono muscular,
resistencia al movimiento pasivo, distonia, disminucién del rango del
movimiento, contracturas y dificultad para controlar el agarre de forma
voluntaria.

Mas del 75% de los infantes con hemiparesia presentan déficits
sensoriomotores que comprometen la adquisicién de habilidades motoras
gruesas y finas, lo que implica un menor uso efectivo de la mano mas afecta
en actividades unimanuales y bimanuales.

¢Qué es una férula y qué objetivos persigue?

Las férulas u oértesis se definen como un dispositivo externo aplicado a un
segmento corporal con los siguientes propdsitos principales:

e Inmovilizar/restringir el movimiento.
e Movilizar.

e Prevenir/corregir deformidades.

e Aumentar la funcionalidad.

Estos dispositivos se pueden confeccionar en diferentes materiales, tales
como termoplastico, neopreno, lycra, gomaeva... El material seleccionado
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dependera del objetivo que se persiga con la férula o las caracteristicas del
infante.

Conforman una parte mads del abordaje terapéutico del miembro superior en
infantes con hemiparesia, y se emplean junto a otros tratamientos como la
terapia ocupacional, la fisioterapia o la toxina botulinica.

Por ello, las necesidades de cada caso deben ser consideradas de manera
individual, valorando exhaustivamente los factores personales, familiares y
contextuales para pautar o confeccionar el dispositivo que se requiera en
cada momento evolutivo.

Siguiendo el modelo de préctica basada en la evidencia, el terapeuta primero
realizard una valoracién rigurosa, y, junto a la familia y el infante con
hemiparesia, se decidira si implementar un tratamiento mediante el uso de
férulas, asegurando la colaboracion activa en el desarrollo del programa
(manejo de la férula, cumplimiento de horarios, higiene, etc.). Algunos de los
objetivos que tiene el uso de férulas en infantes con hemiparesia son:

e Mejorar o mantener el rango de movimiento.

e Promover la elongacién de los tejidos.

e Evitar acortamientos musculares.

e Aportar mayor estabilidad a articulaciones o segmentos inestables.
e Disminuir el dolor.

e Mejorar la alineacion.

e Prevenir la aparicidn e instauracion de deformidades.

e Mejorar el movimiento durante actividades funcionales.

e Aumentar la participacién en actividades relevantes.

Aunque los terapeutas prescriben con frecuencia férulas u ortesis de
miembro superior para infantes que presentan hemiparesia, es importante
destacar que el cumplimiento general de los programas suele ser inferior al
esperado, siendo el motivo de abandono la percepcién de ineficacia y/o la
negativa a llevar la drtesis por parte del infante.

é¢Cuando nos podemos plantear el uso de una férula?

En los casos que presentan una lesidon unilateral, existen dificultades
asociadas al desarrollo de la funcidn manual, asi como una instauracion
progresiva de deformidades. Las dificultades relacionadas con el segmento
articular de la muiieca (pronacion de antebrazo y flexion de mufieca) junto a
las anomalias del pulgar, son las mas frecuentes.
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La dificultad en el desarrollo del control muscular, asi como en el
reclutamiento de esos musculos durante el movimiento con propésito,
pueden disminuir la cantidad de uso de la extremidad mds afecta durante las
actividades. Esta situacion agrava la debilidad muscular, y puede favorecer la
instauracion de contracturas que evolucionan causando deformidades. Asi
mismo, la funcidon bimanual con frecuencia se ve limitada, desarrollando una
mayor dependencia de las estrategias con una sola mano.

A continuacién, se muestran las deformidades mas frecuentes asociadas al
miembro superior mds afecto (Imagen 1).

Imagen 1. Deformidades frecuentes. Spastic-hand. Spastic upper limb. 2017.

o Deformidad en “cuello de cisne”: se genera debido al desequilibrio
de fuerzas entre la musculatura extrinseca e intrinseca de la mano.
Las articulaciones de los dedos tienden a subluxarse lo que conlleva a
una deformidad progresiva, impactando negativamente en Ia
oposicidn y el agarre.

303



o Deformidad en flexion de muifieca: debido a |Ia
hipertonia/espasticidad de la musculatura flexora de mufieca, lo que
dificulta en gran medida las capacidades y fuerza de agarre.

o Deformidad del pulgar incluido (thumb- in palm- deformities): el
pulgar a menudo se encuentra alojado debajo del dedo indice, o
tiende a alojarse hacia la palma cuando realiza un movimiento activo.
Esto es debido a la espasticidad/hipertonia de la musculatura
intrinseca del pulgar (aductor, flexor corto, oponente). Esta situacion
dificulta la apertura del pulgar, lo cual impide el desarrollo del
agarre/pinza, asi como el uso eficaz de la mano.

o Deformidad en flexion de muieca y dedos: esta deformidad esta
determinada por la espasticidad/hipertonicidad de mufieca y dedos.
Cuando la manifestacidon es severa, esta posicion apretada puede
generar problemas de higiene o incluso el desarrollo de Ulceras en la
piel.

La valoracion de la funcién manual es esencial para analizar cada caso en
concreto, ya que existen otras deformidades asociadas a los infantes con
afectacion unilateral. Aunque se hayan comentado las deformidades mas
frecuentes y posibles signos de alerta a tener en cuenta, se debe considerar
cada mano como Unica, y evaluar cada caso de forma minuciosa para
determinar la utilidad de la férula, y adaptarla a las necesidades y
capacidades de cada infante.

¢Qué evidencia cientifica tiene el uso del ferulaje de miembro
superior?

Existen diversas teorias que hablan del efecto de la férula funcional en el
desarrollo de tareas especificas, sin embargo, ninguna de ellas estd
comprobada.

1. Una de las teorias defiende que el efecto de una férula funcional facilitara
de forma inmediata el desarrollo de una actividad y proporcionard un
aprendizaje que se generalizard una vez retirada la férula.

2. La segunda teoria expuesta habla sobre el aprendizaje motor que
proporciona la férula al utilizarla, dado que sin ser percibido puede resistir
de forma sutil el movimiento, optimizando el proceso de aprendizaje.

3. Por ultimo, la teoria del efecto drtico indica que el uso de la férula resulta
neutro en el aprendizaje motor, mejorando la funcién cuando se lleva
puesta, pero no facilitando un aprendizaje ni extendiendo la mejora una
vez que se retira.
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En la practica clinica el uso de férulas posicionales es ampliamente utilizado
en la rehabilitacién de miembro superior después de presentarse un dafio
cerebral; sin embargo, existe poca evidencia cientifica y de alta calidad que
sustente las bases y los beneficios de esta practica. Una posible razén por la
que este tipo de férulas no demuestran evidencia es que uno de los
propdsitos principales de su uso es la disminucion de la espasticidad, sin
embargo, si que hay indicios de mejoras en el manejo y prevenciéon de la
contractura muscular.

Este tipo de ferulaje posicional también se emplea después de la
intervencion con Toxina Botulinica (BoNT-A), con el objetivo de elongar la
musculatura infiltrada para maximizar el efecto terapéutico tras la
infiltracion.

La implantacién de una férula nocturna estatica después de las inyecciones
de toxina botulinica ha mostrado un efecto positivo en el manejo de la
espasticidad y la mejora de la funcion en la extremidad superior en infantes
con pardlisis cerebral espastica.

¢Cuales son las férulas mas utilizadas en hemiparesia infantil?

Los tipos de férulas se pueden clasificar en dos grandes grupos; férulas
funcionales y las férulas de posicionamiento o estaticas. Existen opciones
comerciales que puedes consultar con tu terapeuta.

Férulas funcionales

Destinadas a mejorar el desempefio de las tareas motoras, proporcionando
apoyo a las articulaciones implicadas y favoreciendo posiciones
biomecanicamente éptimas. Las aplicaciones suelen ser diurnas para facilitar
el desempefio de actividades del dia a dia y los materiales utilizados son;
neopreno, gomaeva, lycra o combinacién de termoplastico con estos
materiales mas blandos. Serd necesario que sea el profesional el que la
confeccione y ajuste para su uso, realizando una valoracién funcional de la
férula en actividades especificas enfocadas a la vida diaria y pautar su uso de
forma adecuada.
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Imagen 2. ABD del pulgar con material neopreno. De Lama- Pérez S.

Imagen 3. ABD del pulgar con material termoplastico u orfitcast. Povedano-Bullé E.

Imagen 4. ABD del pulgar con supinacién de antebrazo. Povedano-Bullé E.
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A) B)

Imagen 6. Férulas estabilizadoras de mufieca (A. dorsal; B. palmar; C. cubital). Imagen de las autoras
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Férulas de posicionamiento o estaticas

Es frecuente su recomendacion con el objetivo de mantener la estructura,
evitar retracciones en la musculatura y estructura ligamentosa y promover la
alineacion. Estas férulas suelen ser de aplicacién nocturna y lo habitual es
gue se elaboraren con material termoplastico o rigido-acolchado. Se debe
vigilar especialmente el aumento del tono durante la noche. Sera necesario
gue sea el profesional el que la confeccione y ajuste para su uso, con el
objetivo de que la férula cumpla su funcion, respetando la estructura de la
mano.

Imagen 7. Posicional nocturna (post-toxina). Povedano-Bullé E.

Imagen 8. Férula de reposo en posicion funcional. Povedano-Bulld E.
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CAPITULO 37:
AYUDAS PUBLICAS PARA FAMILIAS

Geraldine Litmanovich Mazal — Graduada en Ciencias sociales.
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Como madre de un peque que ha sufrido un ictus en la infancia, me he
encontrado un muro de acero a la hora de acceder a informacién clara sobre
la enorme cantidad de gestiones burocraticas y ayudas publicas disponibles
gue debia solicitar para mi hijo.

En Espana, contamos con una serie de recursos publicos para nuestras
familias que son imprescindibles y por los que me siento agradecida.

Sin embargo, sigue fallando la accesibilidad necesaria para que todas las
madres y padres, sin importar las herramientas que tengan o su nivel
sociocultural, puedan informarse de manera clara y solicitar aquellas ayudas
qgue por derecho les corresponden.

Por ello, desde mi experiencia vital y aprovechando mis conocimientos
profesionales como Licenciada en Ciencias Econdmicas y Técnico en Medios
de Comunicacién, llevo afios compartiendo a través de mi blog y de los
talleres que imparto, toda esa informacidon para que las familias puedan
realizar las gestiones necesarias, y asi aprovechar los beneficios fiscales,
prestaciones y ayudas sociales disponibles.

En el caso del ictus pediatrico, existen una serie de ayudas publicas para
residentes en Espafia, que permitiran reducir el impacto econdmico vy
logistico familiar, con el objetivo de poder cuidar, asistir e intervenir de
manera adecuada a nuestro infante, mejorar su prondstico y calidad de vida.

Es cierto que la llegada del diagnéstico produce un maremoto emocional en
padres y madres, pero no hay que perder de vista que todas estas gestiones
tienen como objetivo brindar a nuestros hijos los apoyos necesarios tanto en
el dmbito de la salud, como en el educativo, social y familiar.

Las ayudas publicas pueden ser nacionales (de gestion estatal o transferida a
las autonomias), autondmicas o locales. En esta guia me centraré en las
ayudas principales, que son comunes a todas las familias residentes en
Espafa.
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Certificado de discapacidad

Uno de los primeros tramites a realizar es la valoracion del grado de
discapacidad. Con la obtencién de un dictamen que suponga un 33% o mas
de discapacidad, podremos solicitar una serie de ayudas publicas para este
colectivo.

En Espafa se puede solicitar la valoracion en los Centros Base
correspondientes al domicilio del menor, ya sea de manera telemdatica como
presencial. En el caso de la Comunidad Auténoma de Madrid, cuando el
interesado es menor de 6 anos, la valoracién se realizara en el CRECOVI.

Es importante preparar un expediente completo para la solicitud, que
incluya tanto los documentos del menor y sus tutores (DNI/NIE, Libro de
familia, etc.) asi como los informes médicos, el diagndstico, las pruebas
realizadas y el seguimiento de los terapeutas que estén realizando la
intervencion.

Con respecto al grado de discapacidad, también hay que considerar los
puntos extras que puede asignar la trabajadora social por la situacién
socioeconémica familiar, por lo que es recomendable aportar aquellos
documentos que puedan facilitar esta valoracion. Entre ellos, la ultima
declaracion de la renta, la demanda de empleo en caso de estar
desempleados, los contratos de trabajo en situaciones de reduccion de
jornada o excedencias para cuidar al menor, etc.

Las ayudas publicas que dependen del grado de discapacidad podran variar
segun se tenga del 33% al 64%, 65% o mas, y si se cuenta con el baremo de
movilidad reducida positivo.
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Ayudas publicas por razén de discapacidad

Prestacion por hijo/a a cargo con discapacidad

Esta ayuda publica gestionada por la Seguridad Social corresponde a las
familias que tengan un hijo/a menor de 18 afios titular de un certificado de
discapacidad con un porcentaje igual o superior al 33%. El Importe anual
asciende a 1.000 €.

En el caso de hijos mayores de 18 afios, sdlo se puede solicitar con un
dictamen de discapacidad igual o superior al 65%.

Deduccion por descendiente con discapacidad

Esta deduccién se aplica en la declaracién de la Renta y supone 100 €
mensuales. Existe la posibilidad de solicitar los pagos anticipados, o bien
cobrar el total del afio en la declaracion de la Renta. Esta deduccion
corresponde a ambos progenitores en un 50%, pudiendo uno ceder el
derecho de cobro al otro. Se gestiona ante la Agencia Tributaria (AEAT) de
manera presencial, telefénica o telematica, y no es excluyente del resto de
“cheques familia”, como el de Familia Numerosa o el de Maternidad.

Exencion del copago farmacéutico

Todos los menores de 18 afios con certificado de discapacidad igual o
superior al 33% estan exentos del copago en medicamentos y pafiales
recetados por profesionales de la Sanidad Publica.

IVA reducido

En el caso de personas con discapacidad igual o superior al 33%, se podra
acceder al IVA reducido en la compra de material ortoprotésico, gafas y
contratacién de servicios de asistencia personal, entre otros.

Reducciones en renta

En el caso de descendientes con discapacidad, las familias pueden aplicar
unas reducciones en su declaraciéon de la Renta por los siguientes conceptos
y cuantias:
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e« Minimos por descendiente con discapacidad: 3.000 € por cada
descendiente con certificado igual o mayor a 33% y menor a 65%, o
9.000 € para aquellos con certificado igual o superior al 65%.

¢ Incremento en concepto de gastos de asistencia: en ambos casos, el
minimo se incrementara en 3.000 € anuales cuando acredite
necesitar ayuda de terceras personas, tener movilidad reducida o un
grado de discapacidad superior al 65%.

o Requisitos: hijo menor de 25 afios conviviente, sin rentas superiores
a 8.000 € /afio ni declaracion de Renta superior a 1.800€. Al menos
uno de los tutores esta obligado a tributar IRPF y no depende de los
ingresos familiares.

o Beneficiario: padre, madre o tutor legal del menor. Se aplica
proporcionalmente entre los tutores.

IMPORTANTE: Las comunicades auténomas tienen competencias normativas
sobre el importe del minimo personal y familiar aplicable para el cdlculo del
gravamen autonémico.

Becas MEC

Las becas MEC para alumnado con necesidades especificas de apoyo
educativo incluyen ayudas directas y subsidios para personas con
discapacidad igual o superior al 25%, que estén cursando alguno de los
siguientes niveles educativos:

e Educacién Infantil.

e Educacién Primaria.

e Educacién Secundaria Obligatoria.

e Bachillerato.

¢ Ciclos formativos de grado medio y superior.

e Ensefianzas artisticas profesionales.

¢ Ciclos Formativos de Grado Basico

e Programas de formacion para la transicién a la vida adulta.

e Otros programas formativos de formacién profesional a los que se
refiere la disposicion adicional cuarta del Real Decreto 127/2014, de
28 de febrero.

Se solicitan para cada curso escolar de manera telemdtica. Para la concesién
de las Becas se tienen en cuenta tanto la renta y patrimonio familiar, asi
como los servicios publicos con los que ya cuenta el menor, para evitar la
duplicidad.
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Si no cumples los requisitos econémicos para recibir las ayudas directas,
puedes recibir subsidios siempre que pertenezcas a una familia numerosa y
cumplas con el resto de los requisitos.

Para el curso 2025/2026 las cuantias de las ayudas ascienden a :

Enseflanza — Hasta 862 €. Si estudia en centros privados no
concertados. Es una ayuda compatible con todas las demas.
Transporte interurbano — Hasta 617 €. Si el centro en el que estudia
se encuentra en una localidad diferente a la de tu domicilio.

Comedor escolar — Hasta 574 €. Si acreditas que come en el centro.
Residencia escolar — Hasta 1.795 €. Si acreditas que hace uso de este
servicio. Es una ayuda incompatible con las de comedor y de
transporte interurbano y urbano, pero no con la de transporte para
fin de semana.

Transporte fin de semana — Hasta 442 €. Transporte para traslado de
fin de semana de alumnos internos en centros de educacion especial.
Transporte urbano — Hasta 308 €. Si justificas que lo necesitas por el
tipo de discapacidad y la distancia entre tu casa y el centro. Es
incompatible con el transporte interurbano y el de traslado de fin de
semana.

Libros y material didactico — Hasta 204 €. Segun los estudios que
vayas a cursar existe una cantidad fija.

Reeducacion pedagoégica — Hasta 913 €. Si justificas que la necesitas y
gue no la puedes recibir en tu centro educativo.

Reeducacion de lenguaje — Hasta 913 €. Si justificas que la necesitas
y que no la puedes recibir en tu centro educativo.

Subsidio de cuantia fija: 400 €.
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Movilidad reducida

La movilidad reducida se valora a través del baremo BLAM, en la misma
valoracion de discapacidad. Los puntos dependeran del grado de asistencia
y/o dificultades que presente el menor para moverse en transporte publico y
por la via publica, por lo que también se tienen en cuenta las dificultades
cognitivas, atencionales, conductuales y sensoriales.

Para que se considere que una persona tiene Movilidad Reducida, debera
tener una valoracién de 25 puntos o mads. En esos casos, se podran obtener
ayudas publicas adicionales, asi como la tarjeta de aparcamiento para PMR.

Ayudas publicas para personas con movilidad reducida
Reducciones en renta

En el caso de descendientes con movilidad reducida, las familias pueden
aplicar unas reducciones en su declaracion de la Renta por los siguientes
conceptos y cuantias:

e Incremento en concepto de gastos de asistencia: en ambos casos, el
minimo se incrementara en 3.000 € anuales cuando acredite
necesitar ayuda de terceras personas, tener movilidad reducida o un
grado de discapacidad superior al 65%.

- Requisitos: Hijo menor de 25 afios conviviente, sin rentas
superiores a 8.000 € /afio ni declaracién de Renta superior a
1.800 €. Al menos uno de los tutores esta obligado a tributar
IRPF y no depende de los ingresos familiares.

- Beneficiario: padre, madre o tutor legal del menor. Se aplica
proporcionalmente entre los tutores.

IVA reducido

En el caso de personas con movilidad reducida igual o superior a 25 puntos,
se podrd acceder al IVA reducido en la compra de vehiculos nuevos
destinados al traslado de la Persona con Movilidad Reducida (PMR). No es
necesario que el coche esté a nombre del menor. También se podra aplicar
el IVA reducido en adaptaciones de vehiculos.

Exencion de impuestos

Los vehiculos adquiridos para trasladar a PMR estan exentos en el Impuesto
de Matriculacion. En el caso del Impuesto de circulacidon anual, dependera
del ayuntamiento en el que esté empadronada la PMR, siendo
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habitualmente un requisito, en este impuesto en concreto, que la PMR sea
titular del vehiculo.

Tarjeta de aparcamiento para personas con movilidad reducida

Esta tarjeta nos permitird aparcar de forma gratuita e ilimitada en la via
publica en plazas reservadas para PMR, y dependiendo de la region donde
nos encontremos, también en zonas de carga/descarga, asi como en zonas
de estacionamiento regulado (verde, azul). También podremos acceder a
zonas de tréfico restringido, como Madrid Central / ZBE, haciendo una
gestidn previa para registrar la matricula del vehiculo. La tarjeta es personal
y solo puede ser utilizada en el vehiculo cuando se desplace la PMR.

Reserva de espacio para vehiculos de personas con movilidad reducida.

Toda persona que cuente con la tarjeta de estacionamiento para personas
con movilidad reducida tiene derecho a solicitar y obtener la reserva de
espacio para aparcar su vehiculo en una zona préxima a su domicilio.
Dependiendo del ayuntamiento donde resida, esta placa podra ser privativa
de la persona con movilidad reducida a la que se la concedan, o no,
pudiendo aparcar cualquier persona poseedora de la tarjeta.
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Ley de dependencia

La Ley de Dependencia cursa un camino paralelo al de la discapacidad. En
infantes que han sufrido un ictus pediatrico, es habitual que se le conceda un
grado de dependencia. La dependencia se valora en 3 grados: |
(dependiente), Il (dependencia moderada), lll (gran dependiente).

Las ayudas disponibles a través de la Ley de Dependencia se dividen entre
servicios y prestaciones econdmicas, siendo algunas compatibles entre si.
Estas ayudas se describen en el Programa Individual de Asistencia (PIA) que
elabora la trabajadora social, y a la que podremos solicitar las ayudas que
consideremos mas adecuadas. Es posible cambiar de PIA tantas veces como
sea necesario.

La Ley de Dependencia se aplica a nivel nacional, pero es de gestién
autondmica. Se inicia la solicitud ante los Servicios Sociales de la junta de
distrito o el ayuntamiento que corresponda al domicilio de la persona
dependiente.

Habrd que aportar un expediente similar al de la Discapacidad junto a un
informe de la trabajadora social y otro especifico que debe emitir el médico
de cabecera o pediatra de los servicios publicos de sanidad. La valoracion
presencial suele ser en el ambito del hogar familiar.
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Subsidio por cuidado de menor con enfermedad grave (CUME)

Esta prestacidn ofrece la posibilidad a uno de los tutores del menor a reducir
su jornada laboral del 50 al 99,99% cobrando el 100% de su base reguladora.
Depende de la Seguridad Social, pero se gestiona a través de las Mutuas (o
directamente ante la SS en los casos de no contar con Mutua). Los requisitos
para poder acceder al CUME son:

e Que el menor (hasta los 23 afios de edad seglun la reciente
modificacion de la Ley) tenga una diagndstico incluido en el listado de
la Seguridad Social a efectos de esta prestacion. La Pardlisis Cerebral
se encuentra recogida en el listado de patologias.

e Que ambos tutores se encuentren trabajando, ya sea en relacion de
dependencia o en el régimen especial de auténomos. En el caso de
funcionarios se regiran por la Ley 7/2007, de 12 de abril, del Estatuto
basico del empleado publico; en lo previsto en el articulo 49 e) de
dicha Ley., siendo la prestacion practicamente igual.

e Que el menor requiera de unos cuidados continuos, directos y
permanentes.

e Segun la edad del beneficiario (padre/madre), se exigen unos
periodos minimos de cotizacion.

La solicitud se remite directamente a la Mutua junto con la documentacién
gue exige la normativa. Este subsidio debe renovarse cada 1, 2 y 4 meses y
es posible alternarlo entre los progenitores del menor en periodos minimos
de un mes.

A grandes rasgos he recogido hasta aqui las gestiones mas importantes para
acceder a las ayudas publicas para familias con hijos/as que han sufrido un
ictus pediatrico.

Es importante recordar que cada peque y sus circunstancias familiares son
Unicas, que, a pesar de compartir diagndstico, podran tener mayores o
menores dificultades, desafios y nivel de autonomia, por lo que no todos
cumpliran los mismos requisitos y seran valorados de manera individual para
acceder a unos u otros recursos.

Mas informacion en: Criando 24/7 - Ayudas y Criando 24/7 - Talleres
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CAPITULO 38:
UNIDAD DE HEMIPARESIA INFANTIL

Consulta monografica de hemiparesia congénita o debut precoz

¢ Xenia Alonso Curcé — Neuropediatra.
o Meritxell Vigo Morancho - Médico Rehabilitador Infantil.
e Laura Ldpez Sala - Fisioterapeuta pediatrica especializada.

Unidad de Daiio Cerebral Adquirido

¢ Julita Medina Cantillo - Médico Rehabilitador Infantil.
e Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona.

Unidad de Hemiparesia Infantil-UCLM

e Rocio Palomo - Doctora en Fisioterapia, profesora titular de
Universidad. Grado de Fisioterapia. UCLM.

e Purificacién Lépez Martinez- Doctora en Fisioterapeuta y profesora
titular de Universidad. Grado de Fisioterapia. UCLM

e Cristina Lirio Romero — Doctora en Fisioterapia. Profesora contrada
doctora interina en el grado de Fisioterapia de la UCLM.

e Helena Romay Barrero - Doctora en Fisioterapeuta y profesora titular
de Universidad. Grado de Fisioterapia. UCLM.Julidn Angel Basco
Lopez- Doctor en Fisioterapia y profesor titular de escuela
universitaria. Grado de Fisioterapia. UCLM.
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Las secuelas del ictus pediatrico tanto perinatal (o congénito) como
adquirido, requieren de un seguimiento médico integral para detectar y
evaluar la aparicién de signos neuroldgicos a lo largo del crecimiento del
infante.

Consulta monografica de Hemiparesia congénita

En el ano 2018, se constituyd una consulta de referencia para el diagnéstico,
seguimiento y tratamiento de pacientes afectos de hemiparesia de debut
precoz. Abarcando desde el nacimiento, momento en que se detecta el
accidente cerebrovascular (ACV), hasta los 6 ainos de vida.

La consulta estd formada por un equipo multidisciplinar de profesionales
expertos. Para el manejo integral del paciente contamos con neuropediatra,
médico rehabilitador infantil y terapeutas. Esto permitira ofrecer de forma
conjunta la valoracion clinica, el asesoramiento terapéutico y/o tratamientos
especificos necesarios. Contamos con los siguientes terapeutas para llevar a
cabo dichas valoraciones: fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, logopeda y
neuropsicologo.

En esta consulta nos planteamos los siguientes objetivos. El primero es
proporcionar un seguimiento clinico de los pacientes con antecedentes de
accidente cerebrovascular, nacidos en el mismo hospital o derivados de
otros centros. Con la finalidad de detectar de forma precoz los primeros
signos del trastorno motriz, asi como trastornos sensoriales, cognitivos,
conductuales u otros sintomas neurolégicos asociados (Deteccién precoz).

Un segundo objetivo es el de abordar lo antes posible, el inicio de
tratamiento, derivando al infante y a la familia a los Centros de Desarrollo
Infantil y Atencion Precoz (CDIAP), distribuidos por todo el territorio, siendo
un recurso terapéutico proximo al domicilio, facilitando asi la adherencia al
tratamiento (Tratamiento precoz).

Es importante para el infante y sus familias que exista una coordinacién
estrecha entre el hospital y el terapeuta referente del Centro de Atencién
Temprana para consensuar objetivos terapéuticos.

En estas visitas conjuntas se valora la necesidad de realizar algun
tratamiento especifico que se realiza en el hospital, tanto sea el tratamiento
de espasticidad a través de Toxina Botulinica como otras intervenciones no
invasivas como puede ser la confeccion de ferulaje de la extremidad superior
como tratamientos intensivos que en ocasiones no se lleva a cabo en los
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CDIAP, tales como la Terapia de Movimiento Inducido por restriccion (CIMT)
y/o la Terapia Bimanual (BIT).

En los casos que sea necesarios podemos derivar a los servicios Cirugia
Ortopédica y Traumatologia, Oftalmologia, Técnico Ortopeda y otros, dando
respuesta a las necesidades que se vayan presentando a lo largo del
neurodesarrollo.

Unidad de Dafio Cerebral Adquirido

El dafio cerebral adquirido (DCA) supone un evento desestabilizador para el
infante y la familia que lo sufre. El ictus es una de las causas del DCA
pedidtrico. Las caracteristicas tanto en el ambito de la recuperacion y la
actuacién como en el impacto familiar son diferentes del dafio cerebral
congénito.

La rehabilitacidn de inicio precoz es fundamental para minimizar las secuelas
y mejorar los resultados funcionales de los pacientes. Es de vital importancia
en la evolucion del paciente la existencia de una estructura de manejo
interdisciplinar.

En la Unidad de DCA del Hospital Sant Joan de Déu, constituida desde el afio
2002, estan representados los diferentes especialistas que en algun
momento intervienen en el manejo del paciente con DCA, integrado en un
equipo inter/multidisciplinar, con intervencion en el manejo desde el ingreso
en la fase aguda hasta la etapa final de recuperacién o de estabilizacién de
las secuelas.

Las principales secuelas que presenta el paciente son motrices,
neuropsicoldgicas y conductuales, por lo que todas ellas se deben poder
abordar. El trastorno motor mas frecuente en el caso de los ACV es la
hemiparesia. Las secuelas neuropsicoldgicas mdas frecuentes son las
alteraciones del lenguaje y las alteraciones atencionales y ejecutivas. Algunas
de las secuelas pueden aparecer afos después de haber sufrido el dafo
cerebral, cuando las demandas académicas y sociales aumentan, por lo que
el seguimiento neuropsicoldgico es primordial.

Los componentes claves referentes del equipo profesional son: Médico
Rehabilitador.  Fisioterapeuta. @ Terapeuta ocupacional. Logopeda.
Neuropsicologa. Neuropediatra. Psiquiatra. Psicologo. Trabajador social.
Gastroenterdlogo y Nutricionista. Enfermera.
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Intervienen también el médico intensivista, el neurocirujano, el cirujano
ortopédico, el endocrindlogo, el oftalmélogo y el cirujano ortopédico, segin
las necesidades del paciente.

El coordinador de esta unidad es el médico rehabilitador, realiza la
valoracion de las necesidades médicas, adaptativas y terapéuticas, coordina
los tratamientos a realizar y acompanfa al paciente y a su familia en todo el
proceso desde el momento del diagndstico y durante todo el crecimiento del
infante.

Se realizard una valoracion lo mas precoz posible después del diagndstico, en
cuanto el infante se encuentra estable, para determinar la severidad del
cuadro clinico y establecer los objetivos del programa de rehabilitacién. Este,
se iniciard en esta fase aguda, continuard en la fase subaguda y
posteriormente de forma ambulatoria, estableciendo en cada momento los
objetivos a conseguir y las herramientas necesarias para optimizar los
resultados funcionales.

El equipo terapéutico, compuesto por el fisioterapeuta, el terapeuta
ocupacional y el logopeda, estdn especializados en el tratamiento
rehabilitador infantil, y trabajan de forma coordinada con todos los
miembros del equipo multidisciplinar y que también incluye a la familia del
paciente que en el caso del infante toma un claro protagonismo en el
establecimiento de los objetivos a conseguir.

El tratamiento rehabilitador en el infante que sufre DCA debe ser ecolégico,
y resultar atractivo para el infante adecuandolo a la edad de cada paciente,
con tareas especificas orientadas a mejorar el control motor y restaurar la
funcidn sensoriomotora.

El objetivo final es conseguir el mejor retorno a la vida cotidiana, por lo que
es fundamental la implicacion de las familias y la escuela. El neuropsicélogo
realizard la coordinacion con la escuela.

El Trabajador Social es el profesional del equipo que realiza el seguimiento
de las necesidades sociales durante el proceso de rehabilitacién, orientando
y coordinando los recursos comunitarios disponibles.

En el siguiente esquema se resumen las actuaciones del programa de
Rehabilitacién, desde el momento del ingreso hasta el seguimiento como
paciente crénico. Durante todo el proceso existe un seguimiento médico
multidisciplinar y actuaciones propias de los facultativos.

Se irdan adaptando las intervenciones en funcién de los objetivos que se
puedan ir alcanzando.
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Tabla VIII:

Fase
Aguda
(1%% mes)

Ucl

. Valoracidon Médica multidisciplinar

. Inicio del programa de Rehabilitacion
(RHB) motora: Fisioterapia (FT).
Individualizado segun caracteristicas
clinicas y edad.

PLANTA

. Valoracién Médica multidisciplinar
o 12 valoracién Cognitiva orientativa
. Discusion del caso y redefinicién del
programa de RHB global: RHB motora con
FT + Terapia ocupacional (TO) * Logopedia

Fase
Subaguda

meses)

HOSPITALIZACI

ON

. Seguimiento médico multidisciplinar
. Programa de RHB global: RHB motora
FT + TO % inicio de RHB cognitiva +
Logopedia

(hasta los 6

AMBULATORIO

. Seguimiento médico multidisciplinar
o 12 valoracién Cognitiva diagndstica
(aprox. 3 meses)

. Discusion del caso y redefinicién del
programa de RHB global que se
intensificara en régimen ambulatorio: RHB
motora con FT + TO £ RHB cognitiva =
Logopedia

. Se empieza a implicar escuela
(coordinacion neuropsicologia)

Fase
Cronica
(aprox.

hasta los 2
anos)

AMBULATORIO

. Seguimiento médico multidisciplinar
. Valoracidn Cognitiva diagndstica al
afio y a los 2 afos.

. Discusion del caso y redefinicién del
programa de RHB global: RHB motora con
FT + TO £ RHB cognitiva + Logopedia

. Asesoramiento y coordinacién del
equipo con la escuela para implicarlos en
las adaptaciones y en las pautas a seguir
para el correcto desarrollo cognitivo del
infante.

. Coordinacién con los recursos de
zona/comunitarios

Durante las revisiones periddicas se iran ajustando los tratamientos médicos
y se valorara la necesidad de otros tratamientos, como por ejemplo el uso de
la toxina botulinica en caso de espasticidad o distonia, o la prescripcién de
ortesis y productos de apoyo. En algunos casos, se hara valoracién conjunta

325




con el Cirujano Ortopédico para valorar la necesidad de realizacion de
intervenciones quirdrgicas con el objetivo de mejorar el resultado funcional
en relacién a la capacidad de deambulaciéon o de manejo de la extremidad
superior.

El seguimiento del infante se realizara hasta la mayoria de edad, momento
en el que se transferira al hospital de referencia de adultos.

Unidad de Hemiparesia Infantil-UCLM

La unidad de hemiparesia infantil situada en las instalaciones de la
Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM) en Toledo y perteneciente al
grado de Fisioterapia, surge como una iniciativa de colaboracion entre la
asociacion de Hemiparesia Infantil-HEMIWEB y la UCLM para la atencién de
familias e infantes que conviven con dicha condicién.

El objetivo inicial de la unidad es poder llevar a cabo diferentes areas:
Investigacion, valoracion, tratamiento y difusién de la informacién. Para ello
se propone una estructura formada por una persona de coordinacidon
principal: Dra. Rocio Palomo Carrién, con 4 miembros en el grupo de la
unidad, cuya categoria es la de doctores en fisioterapia y especialidad en
fisioterapia pediatrica. Se establece una colaboracién directa con HEMIWEB
para poder abordar diferentes intervenciones destinadas a la investigacion y
poder proporcionar una intervencion a infantes con hemiparesia infantil de
diferentes rangos de edad.

Asi pues, surgen diferentes iniciativas:.

o Talleres especificos sobre temas relevantes de la hemiparesia infantil
dirigidos a profesionales y a familias.

o Talleres ludicos para infantes con hemiparesia infantil.

e Jornadas y seminarios enfocados a la Hemiparesia Infantil vy
destinados a los profesionales de la salud y educacién y a las familias.

o Investigaciéon dirigida a la Hemiparesia infantil: Proyecto europeo
financiado para la aplicacién de terapia de observacion de la accidon
en infantes de 5 a 15 anos, definicion de los derechos y capacidades
de los infantes con hemiparesia infantil y sus familias a través de la
herramienta “Mis habilidades primero” para potenciar sus derechos
desde los 6 a los 18 afos. Aplicacion de corriente directa transcraneal
y terapias intensivas en infantes de 4 a 8 anos de edad. Terapias
intensivas en bebés de 0 a 18 meses de edad. Desarrollo de APPs
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para smartphone que potencien el uso de la extremidad superior
afectada a través de un co-disefio con el adolescente, evaluacion y
fomento de la participacién en la comunidad, implementacién de
telerrehabilitacién dirigida al control postural y fomento del uso
espontaneo de la extremidad superior.

e Cada 3 meses se presta evaluacién y tratamiento de la extremidad
superior e inferior afectada a través de diferentes profesionales:
médicos  ortopedas, cirujanos, terapeutas  ocupacionales,
fisioterapeutas. Ademas, se ofrece tratamiento grupal relacionado
con la psicologia y visitas especializadas hacia ciertas afectaciones
asociadas como puede ser la epilepsia o alteraciones visuales.

El propdsito de esta unidad es permitir que las familias e infantes con
hemiparesia infantil tengan un espacio de referencia en el que puedan ser
acompafiados en su viaje de vida.
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ENLACES DE INTERES

Hemiweb: https://www.hemiweb.org/
SEFIP: https://www.sefip.org/
Criando 24/7: https://criando247.com/
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AUTORES DE LA GUIA

Monica Alonso Martin

Es diplomada en Fisioterapia por la Escuela Gimbernat de Barcelona desde 2002 y
realizd varios postgrados en fisioterapia pedidtrica en sus primeros afios de ejercicio
profesional. En 2010 cursé el Master Oficial en Atencién Integral a Personas con
Discapacidad Intelectual en la UCV y ha completado una amplia formacién en
pediatria, orientada en los ultimos afios hacia las Practicas Centradas en la Familia,
la educacion inclusiva y el paradigma CIF. Es Profesora Docente Investigadora en la
Facultad de Ciencias de la Salud de la UCV, donde imparte Fisioterapia Pediatrica, y
cuenta con mas de diez afios de experiencia en formacidén de posgrado en pediatria
y en practicas basadas en el paradigma CIF. Ha trabajado durante nueve afnos en el
centro de atencidn temprana y en la escuela infantil de L’Alqueria, asi como con
personas adultas con discapacidad. Su doctorado se centré en las necesidades
formativas de profesionales para el cambio de paradigma en atencién temprana
hacia las PCF. Ademas, colabora con dos grupos de investigacidn de la Universidad
Catoélica de Valencia sobre educacién en salud y calidad de vida y ha participado en
dos capitulos de libros (Fisioterapia en pediatria, 2018; Prdcticas de AT centradas en
la familia y en entornos naturales, 2019), asi como en dos articulos en la revista de
AEL FA sobre PCF.
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https://www.linkedin.com/in/monica-alonso-mart%C3%ADn-54a44a47/?originalSubdomain=es

Maria Arias

Nacida en Barcelona, obtuvo el Titulo Superior de Pedagogia Musical en la
especialidad de piano en la ESMUC, asi como el grado medio de fagot en el
Conservatorio Angel Barrios de Granada, y es diplomada en Magisterio en la
especialidad de Musica por la Universidad de Granada. Cuenta con certificacidon en
el método Jacques-Dalcroze y formacién como terapeuta Gestalt. Es autora de dos
libros, ha publicado diversos articulos en la revista Eufonia y ha realizado
comunicaciones en las facultades de Valladolid y Granada.
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https://www.instagram.com/mariariasf8?igsh=dnlmYzN6cTR5dXUx

Maria Olga Arroyo Riafo

Es jefa del Servicio de Rehabilitacién del Hospital General Universitario Gregorio
Marafién de Madrid, doctora en Medicina y master en Gestidn Clinica, con
especializacion en discapacidad infantil. Es docente asociada en Ciencias de la Salud
en la Universidad Complutense y ha dirigido diversas tesis doctorales, TFG y TFM. Es
autora de libros, capitulos de libros, asi como de ponencias y comunicaciones en el
ambito cientifico y profesional.
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https://www.linkedin.com/in/dra-olga-arroyo-ria%C3%B1o-517819a1/?originalSubdomain=es

Julidn Angel Basco Lépez

Es fisioterapeuta deportivo, psicomotricista y maestro, especialista en Educacion
Fisica. Cuenta con mds de diez afios de experiencia en el Centro de Educacién
Especial Ciudad de Toledo, ha trabajado como psicomotricista en el Patronato
Deportivo Municipal de Toledo y ha impartido durante diecisiete temporadas de
verano formacién en natacion a infantes con diferentes caracteristicas, ademas de
desarrollar su labor en diversos clubes deportivos de Toledo y Madrid. Es docente
en varias universidades espafiolas, donde imparte formacién en psicomotricidad y
masaje. Posee formacion de posgrado en evolucidn y tratamiento del dolor y en
psicomotricidad, es especialista en fisioterapia deportiva y ergonomia, y cuenta con
titulaciones como monitor deportivo, monitor de natacidn y socorrista.
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https://postgradofisioterapiatoledo.com/teacher/dr-julian-angel-basco-lopez/

Maria Bertone

Es presidenta de la Fundacion de Hemisferectomia (FundHemi) y miembro de la
Comisién Directiva de la Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes
(FADEPOF). Forma parte de la Junta Directiva de la Alianza lberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER), del Community Council del International Bureau for
Epilepsy (IBE) y del Grupo de Trabajo de Accesibilidad del Observatorio de Pacientes
de la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS).
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https://www.linkedin.com/in/mar%C3%ADa-marta-bertone-bb13891b4/

Marta Burgué Salido

Pedagoga especializada en Atencion Temprana, con amplia experiencia en el
desarrollo infantil y la intervencidon educativa en los primeros afios de vida.
Actualmente, desempeiio el cargo de directora del centro de Atencién Temprana
IRIA, donde coordino equipos multidisciplinares y disefio programas personalizados
para favorecer el desarrollo integral de los infantes y el acompafiamiento de sus
familias.
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https://www.linkedin.com/in/marta-burgu%C3%A9-salido-50871651/

Irene Burgué Salido

Psicodloga General Sanitaria y psicodramatista, con amplia experiencia en la atencién
a infantes, adolescentes y adultos. Cuento con formacién psicoanalitica y una
especializacidon en trauma y apego. Mi enfoque es humanista y utilizo modelos
terapéuticos basados en enfoques relacionales basados en el trauma y en la
regulacién del sistema nervioso. Creo en el poder transformador del "encuentro”
con el otro y en el poder reparador del mismo, siendo mi pasiéon ayudar a las
personas a encontrarse con su "yo" mas auténtico y a los papas y mamads a revelar
los patrones de crianza que guian la manera de relacionarse con sus hijos e hijas,
para favorecer la construccion de un vinculo de apego seguro (N.2 col. M-25051).
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http://linkedin.com/in/irene-burgu%C3%A9-salido-26275b61?originalSubdomain=es

Marta Casbas Mourelle

Fisioterapeuta y logopeda con una amplia trayectoria en el ambito educativo y en la
atencion a personas con discapacidad motriz. Desde 2005 formo parte del Equipo
de Orientacion en Entornos Educativos del Consorci d’Educacié de Barcelona —
Departament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunya, y previamente ejerci
como fisioterapeuta en centros publicos de Educacién Especial del mismo
Departament entre 1991 y 2005. Soy coautora del documento “L’Actuacio
especifica a I'alumnat amb discapacitat motriu” (Servei d’Educacié Especial i
Programes Educatius, 2003) y miembro del Grupo de Estudio de la Universidad de
Barcelona sobre Actividad Fisica e Inclusién. Desde 2011 formo parte de la Comision
de Pediatria del Col-legi de Fisioterapeutes de Catalunya y de la Junta de la SEFIP.
Compagino mi actividad profesional con la docencia en distintas universidades
espafolas.
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https://www.linkedin.com/in/marta-casbas-512b8993/

Pedro Castro de Castro

Facultativo especialista en Neurologia Infantil y responsable de la Seccién de
Neuropediatria del Hospital General Universitario Gregorio Marafién de Madrid. A
lo largo de su trayectoria, ha sido autor y coautor de numerosos trabajos de
investigacion en revistas nacionales e internacionales, asi como de diversos
capitulos en libros especializados en Pediatria y Neuropediatria.
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https://www.doctoralia.es/pedro-de-castro-de-castro/neurologo-pediatrico/madrid

Maria Coello Villalén

Fisioterapeuta pedidtrica y neurolégica, e investigadora en el proyecto europeo
AINCP — Artificial Intelligence in Cerebral Palsy de la Universidad de Castilla-La
Mancha (UCLM). Desempefia su labor como fisioterapeuta en Atencién Temprana
en APACE Toledo (Asociacidn de Pardlisis Cerebral) y colabora con HEMIWEB en la
valoracion y el tratamiento intensivo de poblaciéon pedidtrica con afectacién
neurolégica. Es miembro del grupo de investigacién Improvelab y doctoranda en
Investigacion Sociosanitaria y de la Actividad Fisica (UCLM). Graduada y Master en
Fisioterapia Neuroldgica por la misma universidad, cuenta con formacion
especializada en evaluacion y tratamiento del miembro superior en hemiparesia
infantil, intervencidn temprana y tecnologias aplicadas a la rehabilitacién. Es autora
y coautora de diversas publicaciones cientificas internacionales centradas en la
movilidad motorizada temprana, la paralisis cerebral unilateral y las intervenciones
hibridas en la primera infancia.
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https://www.linkedin.com/in/maria-coello-b6002227b/

Beatriz de la Calle Garcia

Médico rehabilitador en el Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid y en el
Centro Integral de Rehabilitaciéon (CIRON). Posee un Master en Discapacidad y
Valoracion del Dafio Corporal y un Master en Discapacidad Infantil, lo que le
permite abordar la rehabilitacién desde una perspectiva integral, tanto en
poblacién adulta como pediatrica.
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https://www.linkedin.com/in/beatriz-de-la-calle-garc%C3%ADa-9b518329/

Sonia de Lama Pérez

Terapeuta ocupacional en el Hospital Universitari i Politecnic La Fe de Valencia,
cofundadora del centro Banner y de la plataforma Truco&Trato. Especialista en
Terapia Ocupacional en la Infancia, cuenta con un Master Universitario en
Neurocontrol Motor y un Madster en Rehabilitacion Neuropsicoldgica, lo que le
permite integrar la perspectiva motora y cognitiva en la practica terapéutica
orientada al desarrollo infantil.
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https://www.linkedin.com/in/sonia-de-lama-p%C3%A9rez-71b16163/

Lucia de los Santos Hurtado

Fisioterapeuta pedidtrica integrante de un Equipo de Asesoramiento
Psicopedagodgico de la Generalitat de Catalunya, donde desarrolla su labor en el
ambito educativo, ofreciendo apoyo especializado en el abordaje del desarrollo
motor y la atencién a las necesidades especificas de los infantes en edad escolar.

341


https://www.linkedin.com/in/lucia-de-los-santos-hurtado-61028760/

Xenia Diaz Alcolado

Pedagoga especializada en neuroeducacién, atencion a la diversidad y disciplina
positiva, con una sélida formacién en el ambito educativo y psicopedagdgico.
Diplomada en Educacién Primaria por la Universidad de Valladolid y licenciada en
Pedagogia por la UNED. Posee un Master en Neuroeducacién por la Universidad
Complutense de Madrid y un Master en Psicopedagogia Clinica por la Universidad
Europea Miguel de Cervantes. Certificada por la Positive Discipline Association
como Educadora de Familias y en Primera Infancia, combina la evidencia cientifica
con un enfoque respetuoso y positivo hacia la educacién. Es miembro del Families &
Users’ Forum y del Educational Committee de la European Academy of Childhood
Disability (EACD), asi como vocal responsable de la seccién de familias en la SEFIP.
Ademas, esta graduada en Family Engagement in Research por CanChild &
McMaster University (Canada).
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https://www.instagram.com/mamaeshulk/?hl=es

Patricia Dominguez Lépez

Graduada en Fisioterapia y con Master en Fisioterapia Neuroldgica por la
Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM), donde actualmente realiza su doctorado
en Investigacién Sociosanitaria y de la Actividad Fisica. Desarrolla su labor como
fisioterapeuta neurolégica en APACE Toledo (Asociacién de Paralisis Cerebral y
discapacidades afines), donde trabaja en los dmbitos de centro de dia, ocupacional
y atencion temprana. Ademds, forma parte de la Facultad de Fisioterapia y
Enfermeria de Toledo (UCLM) como Personal Técnico de Investigacion dentro del
proyecto europeo HOMe-IMprove Telerrehabilitation System for Children with
Unilateral Cerebral Palsy (HOMIMTES-CHIID). Cuenta con formacidn especializada
en atencidon temprana, desarrollo y estimulacién psicomotora, asi como en
equilibrio y control motor, integrando estos conocimientos en su practica clinica e
investigadora.
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https://www.linkedin.com/in/patricia-dom%C3%ADnguez-5b9400188/

Verdnica Espinar

Fisioterapeuta diplomada por la Universidad Rovira i Virgili de Reus (Tarragona) y
master en Desarrollo Infantil y Atencién Temprana por la Universidad de Valencia.
Psicomotricista terapéutica con una amplia experiencia en el ambito de Ia
fisioterapia pediatrica. Actualmente es delegada de la SEFIP en Palma de Mallorca y
directora del Postgrado de Experto en Fisioterapia Pediatrica de la Universitat de les
llles Balears (UIB), donde combina la practica clinica con la docencia universitaria y
la formacién de nuevos profesionales.
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https://www.fundacionnemo.org/cv/

Joaquin Fagoaga

Doctor en Fisioterapia por la Universidad Internacional de Catalufia y diplomado en
Fisioterapia Pedidtrica por la Universidad Auténoma de Barcelona. Presidente y
cofundador de la Sociedad Espafiola de Fisioterapia en Pediatria (SEFIP), es ademas
coautor del libro “Fisioterapia en Pediatria”. Cuenta con titulacién superior en
Fisioterapia Especializada y con un Mdster Universitario en Fisioterapia y Evidencia
Cientifica, ambos por la Universidad Internacional de Catalufia. Compagina su labor
profesional con la docencia en diferentes universidades espafiolas, contribuyendo a
la formacidn y actualizacidn de fisioterapeutas en el ambito pediatrico.
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https://www.linkedin.com/in/joaquin-fagoaga-8a069b9/

Maria Galan Olleros

Licenciada y madster en Medicina por la Universidad Complutense de Madrid,
especialista en Cirugia Ortopédica y Traumatologia formada en el Hospital Clinico
San Carlos de Madrid, donde obtuvo el premio al mejor Médico Interno Residente
(MIR) de su promocién a nivel nacional. Cuenta con un Master en Ortopedia
Pediatrica (TECH-CEU) y es Fellow del European Board of Orthopaedics and
Traumatology (EBOT), habiendo obtenido la puntuacién mas alta en el examen
EBOT-Spain 2021. Actualmente ejerce como Facultativo Especialista de Area en
Cirugia Ortopédica y Traumatologia en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus
de Madrid. Ha completado un observership en Ortopedia Pediatrica en el Saint
Louis Children’s Hospital (Missouri, EE. UU.) y ha participado en proyectos de
cooperacion sanitaria en Malawi e India.

Desempefia labores de vocal en funciones de la Sociedad Espafiola de Ortopedia
Pediatrica (SEOP) y forma parte de su Comité de Comunicacidon. Es también
miembro de la SEOP, la Sociedad Espafiola de Cirugia Ortopédica y Traumatologia
(SECOT), la European Pediatric Orthopaedic Society (EPOS) y el Grupo Espafiol para
el Estudio del Raquis (GEER). Ademas, ejerce como Editora Asociada del area de
Ortopedia Pediatrica de la Revista Espafiola de Cirugia Ortopédica y Traumatologia
(RECOT) y como revisora consultora del Journal of Pediatric Orthopaedics (JPO).
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https://www.linkedin.com/in/mgalanolleros/?locale=es_ES

Mercedes Granda

Licenciada en Geografia por la Universidad Complutense de Madrid, con Certificado
de Aptitud Pedagdgica y una especializacion en Geografia Humana, donde ha
desarrollado un particular interés por la Geografia Femenina. Es asesora de porteo
certificada por la Asociacién Franco-Belga Peau a Peau y socia fundadora de Red
Canguro, asociaciéon de referencia en el ambito del porteo seguro y respetuoso.
Compagina la divulgacién y la formacién en este campo mediante charlas, talleres y
a través de sus plataformas Mi Saquito Magico y Porteo Adaptado, desde donde
promueve la crianza consciente y la accesibilidad en el porteo.
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https://www.instagram.com/porteoadaptado/?hl=es

Garbifie Guerra Bergofia

Diplomada en Terapia Ocupacional por la Universidad de Zaragoza en 1997. Desde
2001 desarrolla su labor como terapeuta ocupacional en el Departamento de
Educacidon del Gobierno Vasco, dentro del servicio de apoyo a alumnos con
necesidades educativas especiales. Cuenta con wuna sodlida formacion
complementaria, entre la que destacan un Curso de Especializacién en
Psicomotricidad, un Postgrado en el Concepto Bobath, formacién avanzada en
Integracion Sensorial avalada por la Universidad del Sur de California, el titulo de
Experto en Neuropsicologia por la Universidad de Deusto, un Master en
Psicopedagogia por la Universidad de Barcelona y un Master en Dificultades de
Aprendizaje por la UOC.

Estad cualificada para el uso de herramientas de evaluacion estandarizadas como
AMPS (Assessment of Motor and Process Skills) y AHA (Assisting Hand Assessment).
Posee una amplia experiencia en la valoracidon y asesoramiento de productos y
dispositivos de apoyo dirigidos a alumnado con necesidades educativas especiales.
Ademas, desarrolla una activa labor docente en cursos de formacion sobre Terapia
Ocupacional en el entorno escolar, acceso al ordenador y la comunicaciéon para
personas con discapacidad, y en talleres practicos de elaboracion de material con
pictogramas. Ha colaborado también con diversas universidades en programas de
postgrado en especializacion en Terapia Ocupacional Pediatrica.

348


https://www.linkedin.com/in/garbi%C3%B1e-guerra-bego%C3%B1a-20b22943/?originalSubdomain=es

Carlos Humberto Prato de Lima

Médico especialista en Traumatologia y Cirugia Ortopédica, actualmente facultativo
en el Hospital Quirdnsalud La Luz y traumatdélogo en el Hospital HM Sanchinarro. Ha
realizado diversas estancias investigativas en Neuroortopedia en centros de
referencia internacional, como la Universidad Wake Forest (EE.UU.), el Gillett
Children’s Specialty Healthcare de Minnesota y el Hospital Alfred DuPont for
Children de Delaware. Su trayectoria profesional incluye también la labor de
cirujano ortopédico en el Hospital Miguel Pérez Carrefio (Venezuela). Es licenciado
en Medicina y Cirugia por la Universidad de Los Andes (Venezuela).
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https://www.instagram.com/neuroortopediacp/?hl=es

Carolina Jiménez Yuste

Licenciada en Odontologia por la Universidad Europea y master en Estética Dental y
Adhesion por la Universidad de Santiago de Compostela. Fundadora de la Clinica
Yuste Dental, donde combina la practica clinica con un enfoque integral de la salud
bucodental. Es monitora de lactancia certificada por La Leche League International y
cuenta con formacién avanzada en propiocepcién en odontologia y ortodoncia
neurosensorial. Ha completado cursos especializados en el diagndstico y
tratamiento de la anquiloglosia en el Hospital Sant Joan de Déu, asi como en el
manejo de los problemas de lactancia derivados de esta condicion, basados en la
evidencia cientifica. Ademas, posee formacién en Odontobebés y Odontologia
Bioldgica, lo que le permite abordar la salud oral desde una perspectiva preventiva,
funcional y respetuosa con el desarrollo infantil.
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https://yustedental.com/

Patricia Jovellar Isiegas

Terapeuta Ocupacional y Fisioterapeuta, con un Master en Terapia Ocupacional
basada en la evidencia, especializado en la funcionalidad del miembro superior y
terapia de mano, y un posgrado en Fisioterapia Pediatrica. Terapeuta Bobath
infantil y formada en Integracién Sensorial por la WPS (Western Psychological
Services), ha publicado diversos articulos en revistas cientificas y divulgativas sobre
fisioterapia y terapia ocupacional en la infancia.

Ha participado en congresos nacionales de rehabilitacién pediatrica y desarrollo
infantil, y compagina su labor docente en la Universidad San Jorge de Zaragoza con
la asistencia clinica en la Asociacidn para la Investigacion en la Discapacidad Motriz
(AIDIMO). Asimismo, colabora con distintas universidades y centros publicos y
privados, donde imparte formacion sobre desarrollo infantil y neurorehabilitacion
pediatrica.
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https://www.lasallecentrouniversitario.es/patricia-jovellar-isiegas/

Cristina Laguna Mena

Especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacidn, desarrolla su labor como médico
adjunto en la Unidad de Atencién Temprana y Rehabilitacién Infantil del Complexo
Hospitalario Universitario de Ourense (CHUO). Cuenta con el titulo de Experto en
Discapacidad Infantil por la Universidad Complutense de Madrid (UCM) y es autora
de capitulos de libros y comunicaciones en el dmbito de la rehabilitacién pediatrica.
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https://seri.es/nosotros/junta-directiva/

Sergio Lerma Lara

Fisioterapeuta especializado en andlisis del movimiento, master universitario en
Estudio y Tratamiento del Dolor por la Universidad Rey Juan Carlos (URJC), donde
posteriormente obtuvo el titulo de doctor. Ha complementado su formacién con
cursos avanzados en fisioterapia manual ortopédica, fisioterapia neuroldgica
pediatrica y analisis tridimensional del movimiento.

Inicid su trayectoria profesional en el ambito asistencial, tanto en el sector privado
como en el publico, trabajando en la Atencién Primaria de la Comunidad de Madrid
y en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus. Desde 2012 ejerce como profesor
titular en la Facultad de Ciencias de la Salud del CSEU La Salle, donde compagina la
docencia, la actividad clinica y la investigacion. Participa activamente en reuniones
cientificas nacionales e internacionales y es autor de varios capitulos de libro y de
mas de 50 articulos cientificos publicados en revistas de impacto.
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https://www.linkedin.com/in/sergio-lerma-lara-90601121/

Maria del Carmen Lillo

Doctora en Fisioterapia y profesora de Fisioterapia en Pediatria y Neurologia en la
Universidad Miguel Herndndez (UMH), donde ademas dirige el Centro de
Investigacion Traslacional en Fisioterapia. Es Especialista Universitaria en
Fisioterapia Infantil y posee un Master Universitario en Gestidén de la Calidad en los
Servicios de Salud. Colabora en proyectos de investigacion con el Instituto de
Neurociencias de Alicante y el Instituto de Bioingenieria de la UMH, y es autora y
coautora de diversos articulos cientificos publicados en revistas internacionales.
Desempefia un papel activo en la Sociedad Espaiola de Fisioterapia en Pediatria
(SEFIP), donde es responsable de la Vocalia de Formacién Universitaria en
Fisioterapia Pediatrica y coordinadora de la Comisién de Investigacidn, impulsando
la conexidn entre la practica clinica y la investigacion en fisioterapia infantil.
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https://www.linkedin.com/in/maricarmenlillo/?originalSubdomain=es

Cristina Lirio Romero

Fisioterapeuta neuroldgica y doctora en Ciencias de la Salud por la Universidad de
Alcald, con mds de 15 afos de experiencia en la atencidn a adultos e infantes con
patologia neuroldgica. Es docente en la Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM),
donde imparte clases en el Grado en Fisioterapia y en el Master en Fisioterapia
Neuroldgica. Complementa su formacidn con especializacion técnica en Fisioterapia
Vestibular (2023), Tecnologias en Neurorrehabilitacion (2023), asi como en los
conceptos Bobath (2018) y Perfetti (2016), integrando un enfoque basado en
evidencia y en la comprensién del movimiento y la neuroplasticidad.

355


https://www.linkedin.com/in/cristina-lirio-a034b571/?originalSubdomain=es

Purificacién Lopez Muiioz

Fisioterapeuta pediatrica y neuroldgica, con mas de 25 afios de experiencia como
docente e investigadora en la Facultad de Fisioterapia y Enfermeria, donde
desarrolla su labor en el ambito de la fisioterapia neuroldgica y pediatrica. Cuenta
también con una amplia trayectoria clinica en estos campos.

Posee formacion especializada en el concepto Bobath en pediatria (1997) y en
adultos (2001), asi como en otros enfoques terapéuticos como la Reeducacion
cerebromotriz y Educacion terapéutica segun Le Métayer, el Concepto Castillo
Morales para terapia corporal y orofacial, el Ejercicio Terapéutico Cognoscitivo y la
Rehabilitacion neurocognitiva. Esta especializada en el desarrollo psicomotor y sus
alteraciones, integrando en su practica una visidon holistica del movimiento, la
funcién y la participacion.
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https://www.uclm.es/grupos/improvelab/miembros

Geraldine Litmanovich Mazal

Graduada y master en Ciencias Sociales y Juridicas por la Universidad de Buenos
Aires, es especialista en crianza, comunicacién y proyectos sociales. Es fundadora y
divulgadora de Criando 24/7, un espacio dedicado al acompafiamiento y la difusién
de informacidn sobre familias atipicas, crianza respetuosa y derechos vinculados a
la discapacidad.

Desarrolla ademdas wuna activa labor como instructora de formacidn en
universidades, fundaciones y asociaciones, y como asesora de familias y
profesionales en materia de derechos econdmico-fiscales relacionados con Ia
discapacidad. Participa como ponente en talleres sobre ayudas publicas y recursos
destinados a mejorar la calidad de vida de familias con diversidad funcional.
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https://www.linkedin.com/in/geraldinelitmanovich/?originalSubdomain=es

Egmar Longo

Profesora de Fisioterapia Pediatrica en la Universidad Federal de Paraiba (Brasil),
con amplia trayectoria en investigacion y docencia a nivel internacional. Fue
Fulbright Visiting Professor en el Departamento de Medicina de Rehabilitacion del
National Institutes of Health (NIH) de Estados Unidos (2018-2019) y realiz6 una
estancia postdoctoral en la Universidad de Exeter (Reino Unido), donde se
especializé en Participacion e Implicacién de Pacientes y Publico (PPI).

Su linea de investigacion se centra en la Ciencia de la Implementaciéon, la
participacién en actividades de ocio y la intervencidon temprana, con un enfoque
orientado a la participacién y calidad de vida de los infantes con discapacidad y sus
familias. Es autora de publicaciones cientificas internacionales y colabora
activamente en proyectos globales vinculados a la discapacidad infantil y la
inclusion.
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https://www.linkedin.com/in/egmar-longo-4199a347/?originalSubdomain=es

Maria Luisa Lopez Gomez

Pediatra Neonatdloga, médica adjunta en la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos y Neonatales del Hospital Universitario La Zarzuela (Sanitas, Madrid),
donde también desempena el cargo de jefa del Servicio de Pediatria. Su labor se
centra en la atencién integral del recién nacido y del paciente pediatrico critico,
combinando la practica clinica con la gestidn y coordinacién del equipo asistencial.
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https://www.linkedin.com/in/marisa-l%C3%B3pez-pediatra-hulz-77b7158a/?originalSubdomain=es

Lourdes Macias Merlo

Doctora en Fisioterapia por la Universidad Internacional de Catalufia, diplomada en
Fisioterapia por la Universidad de Navarra y en Fisioterapia Pediatrica por la
Universidad Auténoma de Barcelona. Es también diplomada en Enfermeria por la
Universidad de Navarra y cuenta con titulacién superior en Fisioterapia
Especializada, asi como con un Master Universitario en Fisioterapia y Evidencia
Cientifica, ambos por la Universidad Internacional de Catalufia.

Presidenta y cofundadora de la Sociedad Espafiola de Fisioterapia en Pediatria
(SEFIP) y coordinadora nacional de la Academia Europea de Nifios con Discapacidad
(EACD), combina la direccién cientifica con la docencia y la divulgacién. Es coautora
del libro “Fisioterapia en Pediatria” y coordinadora y profesora en multiples
programas de posgrado y master en fisioterapia pediatrica, tanto en Espafia como
en Portugal y América Latina, contribuyendo activamente al desarrollo y la
formacidn especializada en este ambito.
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https://www.linkedin.com/in/lourdes-macias-merlo-pt-msc-phd-32b64632/?originalSubdomain=es

Alicia Manzanas Garcia

Diplomada en Fisioterapia por las Escoles Universitaries Gimbernat, con posgrado
en Fisioterapia Pedidtrica por la Universitat Autonoma de Barcelona y en
Actividades Fisicas Adaptadas en personas con discapacidad fisica por la Escola
Universitaria de Formacid del Professorat. Posee ademas un Master en Psicologia,
Salud y Calidad de Vida por la Universitat Oberta de Catalunya (UOC).

Con una amplia trayectoria en el ambito de la fisioterapia pediatrica, trabaja desde
2002 en centros de atencion temprana (CDIAPs), hospitales y centros educativos de
Catalufia. Actualmente ejerce en el CDIAP Cornella y en el Centro Asistencial
Sigmund (Viladecans), y dirige efisiopediatric.com, plataforma especializada en
formacién en fisioterapia pediatrica. Ha desarrollado su labor profesional en
valoracion de la marcha, ayudas ortésicas y habilitacion precoz, colaborando
ademas con el Departamento de Ensefianza de la Generalitat de Catalunya.
Compagina la practica clinica con la docencia universitaria en la Universitat
Internacional de Catalunya (UIC).
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https://www.linkedin.com/in/aliciamanzanas/?originalSubdomain=es
https://efisiopediatric.com/

Beatriz Matesanz

Terapeuta Ocupacional especializada en infancia y doctora en Patologia Neuroldgica
por la Universidad Rey Juan Carlos de Madrid. Compagina su labor clinica con la
docencia e investigacidn en la Facultad de Ciencias de la Salud del Centro Superior
de Estudios Universitarios (CSEU) La Salle, donde desarrolla su trabajo centrado en
la intervencidon y el andlisis del desarrollo infantil desde una perspectiva
neurofuncional.

362


https://www.linkedin.com/in/beatriz-matesanz-garc%C3%ADa-47709541/?originalSubdomain=es

Carmen Matey Rodriguez

Diplomada en Fisioterapia, cuenta con un Madster Universitario en Fisica de los
Sistemas de Diagndstico, Tratamiento y Prevencidon en Ciencias de la Salud y un
Madster Universitario en Gestidon de la Prevencidn de Riesgos Laborales y Medio
Ambiente. Actualmente es doctoranda en Actividad Fisica y Salud en la Universidad
Miguel de Cervantes y desarrolla una activa labor docente en distintas
universidades espafiolas, vinculada a la fisioterapia, la salud y la prevencién.
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https://www.linkedin.com/in/carmen-matey-rodriguez-14460247/?originalSubdomain=es

Ascension Martin Diez

Fisioterapeuta pediatrica y psicomotricista, con mas de 25 afios de experiencia en el
Centro de Desarrollo Infantil y Atencidon Precoz (CDIAP) de Mollet del Valles,
perteneciente al Ayuntamiento de Mollet del Vallés (Barcelona). Combina su labor
clinica con la docencia en diversas universidades espafiolas, donde imparte
formacidn en fisioterapia pediatrica y desarrollo infantil.

Es miembro fundador de la Sociedad Espafiola de Fisioterapia en Pediatria (SEFIP) y
forma parte del equipo directivo de efisiopediatric, plataforma de referencia en
formacidn y divulgaciéon en este dmbito. Cuenta con formacidn técnica en los
conceptos Bobath (1991) y Vojta (1990), ademas de formacion en Psicomotricidad
Dinamica (B. Aucouturier). Estd especializada en actividad acuatica terapéutica
(Concepto Halliwick) y en el desarrollo psicomotor y sus alteraciones, integrando en
su practica un enfoque global e interdisciplinar.
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https://www.linkedin.com/in/ascen-martin-diez-32837757/?originalSubdomain=es

Paz Martin Maroto

Especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacidn, desarrolla su labor como médico
adjunto en la Seccién de Rehabilitacion Infantil del Hospital General Universitario
Gregorio Marafidn de Madrid. Es experto en discapacidad infantil y docente
colaborador en la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Complutense
de Madrid.

Ademas, es responsable de calidad de la Seccion de Rehabilitacion Infantil conforme
a la NORMA SO 9001:2015, y autora de libros, capitulos, ponencias vy
comunicaciones cientificas, participando activamente en la formacién y difusion del
conocimiento en el campo de la rehabilitacidn pediatrica.
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https://www.medicapanamericana.com/es-CO/autor/paz-martin-maroto

Ignacio Martinez Caballero

Médico especialista en Cirugia Ortopédica y Traumatologia Infantil, doctor en
Medicina y Cirugia por la Universidad Auténoma de Madrid. Es jefe de seccidn de la
Unidad de Neuroortopedia del Servicio de Ortopedia y Traumatologia Infantil del
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, donde también ejerce como coordinador
médico del Laboratorio de Analisis del Movimiento.

Forma parte del grupo de expertos nacionales e internacionales que elaboraron el
Consenso sobre el Uso de Toxina Botulinica en Paralisis Cerebral, y es miembro de
la Sociedad Cientifica Profesional SOMACOT, participando activamente en
proyectos clinicos y de investigacidon en el ambito de la ortopedia pediatrica y la
neurorehabilitacion.
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https://www.linkedin.com/in/ignacio-mart%C3%ADnez-caballero-abb4b124a/

Mercedes Martinez Moreno

Jefa de la Seccidon de Rehabilitacion Infantil del Hospital Universitario La Paz y
presidenta de la Sociedad Espafiola de Rehabilitacién Infantil desde 2016. Desde
noviembre de 2020 forma parte de la Junta Directiva de la European Academy of
Childhood Disability (EACD).

A lo largo de su trayectoria profesional ha realizado mds de 64 publicaciones en
revistas médicas y cientificas, 12 de ellas internacionales, y ha sido autora de 7
capitulos de libro, ademas de coeditora del volumen “Rehabilitacidn, especialidad
versatil”.

Su labor docente incluye la participacién en 4 cursos de doctorado, 21 cursos
nacionales y 7 internacionales acreditados por el SNS, el MAP, diversas
universidades y la UEMS desde 2003. Ha intervenido como ponente en 38
congresos nacionales y 19 internacionales, ademdas de colaborar en
comunicaciones, pésteres y comités organizadores, y actuar como moderadora en
distintos foros cientificos del ambito de la rehabilitacion pediatrica.
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https://www.linkedin.com/in/mercedes-mart%C3%ADnez-moreno-a0911150/?originalSubdomain=es

Maria Martinez-Olagiie Jacome

Fisioterapeuta, con formacion especializada a través de un Master en Fisioterapia
en Pediatria y un Master en Ortopedia Infantil. Ha sido profesora asociada en la
Universidad San Pablo CEU y cuenta con experiencia clinica de cinco afos en
NeuroPed, centro especializado en neurorehabilitacion pedidtrica. Actualmente
desarrolla su labor como investigadora predoctoral en formacién en la Universidad
de Castilla-La Mancha, donde centra su trabajo en el ambito de la fisioterapia
infantil y la investigacion aplicada al desarrollo motor.
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https://www.linkedin.com/in/mar%C3%ADa-mart%C3%ADnez-olag%C3%BCe-j%C3%A1come-6755071b9/?originalSubdomain=es

Maria José Mas Salguero

Médico especialista MIR en Pediatria y en Neuropediatria, con un Master en
Neurociencia y Biologia del Comportamiento. Desempefia su labor como
responsable de la Unidad de Neuropediatria de la Xarxa Sanitaria i Social de Santa
Tecla y ejerce también en el ambito privado en Tarragona. Compagina la practica
clinica con la docencia de grado y posgrado en diversas universidades espafiolas.

Es autora del blog Neuronas en Crecimiento, dedicado a la divulgacion sobre
neuropediatria y neurodesarrollo, galardonado en 2016 con el Premio Bitacoras al
mejor blog de salud en espafiol. Ademas, ha publicado los libros “La aventura de tu
cerebro” y “El cerebro en su laberinto” (Next Door Publishers), donde acerca el
conocimiento cientifico sobre el desarrollo cerebral al publico general.
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https://neuropediatra.org/

Maya Milosevic Gonzalez

Especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacion, desempena su labor como médica
rehabilitadora adjunta en la Seccion de Foniatria del Hospital General Universitario
Gregorio Marafidn de Madrid. Posee un Master en Foniatria Clinica por la
Fundacion San Pablo Andalucia CEU y colabora como docente en la Facultad de
Ciencias de la Salud de la Universidad Complutense de Madrid, donde participa en
la formacidn de futuros profesionales de la rehabilitacion.
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Rocio Palomo Carrion

Fisioterapeuta pediadtrica y doctora en Salud, Discapacidad, Dependencia y
Bienestar por la Universidad de Salamanca, es profesora titular del Grado en
Fisioterapia en la Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM). Cuenta con varios
posgrados en Fisioterapia Pedidtrica y un Master en Fisioterapia en Pediatria por la
Universidad San Pablo CEU (USP-CEU). Esta certificada en el uso de las escalas HAI,
mini-AHA y AHA, herramientas de evaluacion para bebés e infantes con paralisis
cerebral unilateral.

Es formadora oficial de la escala Infant Motor Profile (IMP) y del enfoque de
intervencién temprana COPCA, y ejerce como docente en distintas universidades
espanolas. Dirige el grupo de investigacion en pediatria ImprovelLab-UCLM vy la
direccion técnica de la Asociaciéon de Hemiparesia Infantil de Espana (HEMIWEB). Su
experiencia investigadora se centra en la aplicacién de protocolos de terapia
restrictiva y bimanual en contextos naturales, promoviendo la funcionalidad y
participacién de los infantes en su entorno cotidiano.
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https://rociopalomocarrion.com/

Elena Pifiero

Doctora en Fisioterapia por la Universidad de Sevilla, diplomada en Fisioterapia y
con masteres en Actividad Fisica y Salud y en Atencién Infantil Temprana.
Compagina la docencia en diversas universidades espafolas con la labor
investigadora y la coordinaciéon académica, siendo coordinadora de la | Edicién del
Madster Propio en Atencién Temprana de la Universidad Pablo de Olavide (Sevilla).

Es autora de mas de 20 publicaciones indexadas en revistas de alto impacto (JCR),
de numerosos capitulos de libro y de mds de 40 comunicaciones presentadas en
congresos nacionales e internacionales. Actua ademas como revisora externa en
varias revistas cientificas indexadas. Miembro de ATAI, SEFIP y AEF, desempefa
actualmente el cargo de delegada provincial de la SEFIP en Sevilla, contribuyendo
activamente a la promocidn y desarrollo de la fisioterapia pediatrica.
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https://www.linkedin.com/in/elena-pi%C3%B1ero-pinto-162a47a6/?originalSubdomain=es

Angels Ponce

Diplomada en Trabajo Social y Terapeuta Familiar Sistémica, con especializacion
universitaria en Procesos de Duelo y Muerte. Es instructora certificada en MBSR
(Mindfulness Based Stress Reduction) y cuenta con formacion continua en
Mindfulness, Neurociencia, Compasién y Autocompasion, ademds de una
certificacidn en Terapia Centrada en la Compasion.

Colabora con universidades, administraciones y entidades nacionales en programas
de formacidn y sensibilizacién sobre bienestar emocional, duelo y autocuidado. Es
autora de varios libros, entre ellos el premiado “Por qué le pasa a este nifio”, escrito
junto a Miguel Gallardo, y colaboradora habitual en medios de comunicacién.

Creadora del podcast “Cultiva tu Mente”, centrado en autocuidado, bienestar y
duelo, es también cofundadora de Afecto Mariposa, una red de familias con hijos
con discapacidad, y miembro de Con Plena Conciencia, entidad dedicada a la
promocién de las ciencias contemplativas y el mindfulness.

373


https://angelsponce.com/

Elsa Povedano Bullé

Terapeuta Ocupacional en el Departamento de Rehabilitacién y en la Unidad de
Extremidad Superior del Hospital Sant Joan de Déu (HSJD) de Barcelona. Posee un
Master en Neurocontrol Motor y un Master en Terapia Ocupacional Basada en la
Evidencia, especializado en el estudio de la funcionalidad del miembro superior.
Cuenta con formacion especifica en Terapia de la Mano y combina su labor clinica
con la docencia como profesora colaboradora en la Escuela Universitaria de

Enfermeria y Terapia Ocupacional (EUIT), adscrita a la Universidad Auténoma de
Barcelona (UAB).
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https://www.linkedin.com/in/elsapovedano/?originalSubdomain=es

Maria Plasencia

Fisioterapeuta pediatrica con amplia experiencia en el ambito de Ia
neurorrehabilitacion infantil. Desde hace nueve afios desarrolla su labor en la
Unidad de Dafio Cerebral Infantil de Hermanas Hospitalarias Valencia, donde
trabaja en la aplicacion de nuevas tecnologias en rehabilitacién neuroldgica, tanto
desde la practica clinica como desde la docencia.

Es coordinadora de delegados de la Comunidad Valenciana de la Sociedad Espafiola
de Fisioterapia en Pediatria (SEFIP) y ha sido cofundadora vy fisioterapeuta de la
Asociacidon ACAVALL, entidad dedicada a las terapias asistidas con animales, en la
que trabajd durante cinco anos.
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https://www.linkedin.com/in/maria-plasencia-93839218/

Carlos Ramirez de Arellano

Coordinador en la Fundacién Ana Valdivia desde septiembre de 2008, donde
gestiona y supervisa programas orientados al apoyo y desarrollo de personas con
discapacidad. Maestro de Educacién Fisica y entrenador personal auténomo,
también desde 2008, combina su labor educativa y de entrenamiento con la
planificacion y monitoreo de operaciones logisticas, aportando una visién integral
en la organizacién de actividades y recursos.
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https://www.linkedin.com/in/carlos-ram%C3%ADrez-de-arellano-s%C3%A1nchez-de-la-nieta-10348966/?originalSubdomain=es

Veronica Robles-Garcia

Fisioterapeuta y terapeuta ocupacional, con amplia experiencia en centros de
neurorrehabilitacién y participacién en proyectos de cooperacion internacional en
Nicaragua (Las Segovias). Posee un Master en Neurociencia por la Universidad de A
Corufia (2008-2010) y es doctora internacional por la misma universidad, donde
obtuvo el Premio Extraordinario de Doctorado (2016) por su tesis sobre el uso de
realidad virtual en enfermedad de Parkinson.

Desde 2014 forma parte del Departamento de Ciencias Biomédicas, Medicina y
Fisioterapia de la Universidad de A Corufia como personal docente e investigador,
impartiendo docencia en el Grado en Fisioterapia y en varios masteres
universitarios. Es miembro activo del grupo de investigacion NEUROcom,
participando en proyectos sobre parkinson, fatiga, marcha y realidad virtual, y
aplicando técnicas avanzadas como la electromiografia y la estimulacién magnética
transcraneal.

Desempefia cargos de representacién cientifica como miembro de la Junta Directiva
de la Sociedad Espafiola de Fisioterapia en Pediatria (SEFIP) y de la Academia
Europea de Discapacidad Infantil (EACD). Ademas, es investigadora principal del
proyecto DISEMINAR (Xunta de Galicia — Cooperacion Galega), centrado en
promover la inclusién y el desarrollo infantil en Nicaragua desde un enfoque
multidimensional.
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Patricia Roldan Pérez

Terapeuta ocupacional y fisioterapeuta, doctora en Fisioterapia por la Universidad
San Jorge (USJ), donde ejerce como investigadora y docente del Grado en
Fisioterapia. Es profesora responsable de Fisioterapia Pediatrica, coordinadora de
las Estancias Clinicas | y Il y docente en la asignatura optativa Atencién a la
Dependencia.

Forma parte del grupo de investigacion MOTUS, centrado en el estudio del
movimiento humano, y participa en proyectos sobre campamentos de terapia
intensiva y funcién manual en la infancia. Es integrante de la Asociacidn Tryit
Pediatria y cofundadora de la plataforma Truco&Trato, orientada a la divulgacion y
formacidn en neurodesarrollo. Ha sido ponente en congresos nacionales e
internacionales de Fisioterapia Pediatrica y colabora activamente en grupos de
investigacion e intervencién en patologia neuromotriz infantil.
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Helena Romay Barrero

Fisioterapeuta y doctora en Fisioterapia, profesora titular en la Universidad de
Castilla-La Mancha (UCLM), con mas de 23 afios de experiencia docente en
titulaciones de grado, master y formacion especializada, especialmente en
fisioterapia pediatrica y fisioterapia acuatica.

Es investigadora principal del Grupo de Investigacidon sobre Agua y Salud (GIAS) y
colaboradora en el grupo Improvelab, centrando su trabajo en la fisioterapia
pedidtrica y neuroldgica. Ha participado en proyectos competitivos nacionales e
internacionales y es autora de mas de 30 articulos en revistas JCR y 12 capitulos de
libro en el ambito de la fisioterapia pedidtrica, neuroldgica y acuatica.

Posee formacién especializada en los conceptos Bobath, Le Métayer y en
fisioterapia acuatica (Halliwick, Bad Ragaz, Ai Chi clinico). Durante mas de ocho afios
dirigié el titulo universitario de Especialista en Hidroterapia (30 ECTS) en la UCLM.
Ha participado en mds de 40 congresos nacionales e internacionales como ponente
e investigadora invitada, y cuenta con experiencia asistencial de seis afios en
centros publicos y privados
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https://www.uclm.es/grupos/improvelab/miembros

Dulce Romero

Doctora en Psicologia con Premio Extraordinario de Doctorado (2004), Diplomada
en Terapia Ocupacional por la Universidad Complutense de Madrid y Licenciada en
Psicologia por la Universidad Auténoma de Madrid. Posee un Master en
Neuropsicologia Cognitiva y Neurologia Conductual, integrando ambas disciplinas
en su trayectoria académica e investigadora. Es profesora titular desde 2018 v,
desde 2023, la primera catedrdtica de Terapia Ocupacional en Espafia, en la
Universidad de Granada, adscrita al Departamento de Fisioterapia. Actualmente,
coordina el Grado en Terapia Ocupacional en la Facultad de Ciencias de la Salud y
desarrolla su labor cientifica como investigadora en el Centro de Investigacidn
Mente, Cerebro y Comportamiento (CIMCYC) y en el Instituto de Investigacion
Biosanitaria ibs Granada. Participa como asesora en el Plan de Accién de Salud
Mental 2025-2027 del Ministerio de Sanidad, con especial foco en salud mental
perinatal, infantil y adolescente, y forma parte de la Junta Directiva de la Sociedad
Cientifica Espafiola de Terapia Ocupacional en Pediatria (TOP-es), donde ejerce
como responsable de la Vocalia de Investigacion.
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https://www.linkedin.com/in/dulce-romero-ayuso-9b90b5193/?originalSubdomain=es

Rita-Pilar Romero
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Fisioterapeuta pediatrica y doctora en Fisioterapia por la Universidad de Malaga
(2011), donde actualmente es profesora titular en el Departamento de Fisioterapia
y coordinadora del Grado en Fisioterapia en la Facultad de Ciencias de la Salud.
Cuenta con amplia experiencia docente en distintas universidades espafiolas y una
solida trayectoria investigadora. Es investigadora acreditada con mds de 80
publicaciones cientificas en revistas de impacto, mas de 700 citas acumuladas y un
indice h cercano a 16, centrando su linea de trabajo en fisioterapia pediatrica,
atencion temprana y evaluacién de la calidad del servicio. Su formacién se
complementa con multiples publicaciones docentes, asi como con participaciones
en congresos nacionales e internacionales y estancias de investigacion dentro y
fuera de Espana. Forma parte del grupo de investigacion IBIMA (Instituto de
Investigacion Biomédica de Malaga), donde desarrolla proyectos orientados al
analisis y mejora de la calidad en los servicios pediatricos de fisioterapia.
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https://www.linkedin.com/in/rita-pilar-romero-galisteo-176273306/?originalSubdomain=es

Maribel Rédenas Martinez

Fisioterapeuta diplomada por la Universidad Miguel Hernandez (UMH) de Elche en
el afno 2000, desarrolla su labor como fisioterapeuta en el Centro de Desarrollo
Infantil y Atencién Temprana (CDIAT) de APSA, en Alicante, desde 2002. Con mas de
diez afios de experiencia en fisioterapia pedidtrica y neurorrehabilitacion infantil,
estd especializada en el tratamiento del infante con paralisis cerebral.

Es terapeuta en los conceptos Cadenas Musculares y Articulares GDS (desde 2003),
Bobath pediatrico (desde 2006) y Le Métayer (desde 2009). Ademds, imparte
formaciones para padres y profesionales sobre el manejo del bebé sano y el
desarrollo postural a través de cursos y talleres desde 2011.

Es profesora del Curso de Perfeccionamiento “Habilidades del Terapeuta en
Atencion Temprana” de la UMH de Elche y coautora del manual homdnimo,
publicado por la misma universidad en 2011. Socia de la Sociedad Espafiola de
Fisioterapia en Pediatria (SEFIP), combina la experiencia clinica con la formaciény la
divulgacidon en el ambito de la atencién temprana.
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https://fisioinfancia.com/

Adrian Sanchez Bajo

Graduado en Psicologia y divulgador en redes sociales sobre discapacidad y
diversidad funcional, comparte su experiencia personal como persona con paralisis
cerebral para sensibilizar y promover la inclusién. A través de sus cuentas de
Instagram y TikTok (@adry.discapacidad), crea contenido educativo y motivador,
acercando la realidad de la discapacidad desde una perspectiva positiva, auténtica y
socialmente comprometida.
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https://www.instagram.com/adry.discapacidad/

Ana Sanchez Sempere

Médico de Familia en el Centro de Salud Gandhi (Madrid), con mas de 15 afios de
experiencia en Atencion Primaria dentro del Servicio Madrileiio de Salud (SERMAS).
Licenciada en Medicina y Cirugia por la Universidad Complutense de Madrid, realizé
la especialidad en Medicina Familiar y Comunitaria via MIR en el Hospital
Universitario La Paz.

Es responsable de Seguridad del Paciente en su centro, tutora de residentes desde
2015 y colaboradora docente en la Universidad Complutense de Madrid. Forma
parte del Grupo de Trabajo de Gestion del Medicamento, Inercia Clinica y Seguridad
del Paciente de SEMERGEN, con una activa participacidn en formacion e
investigacion en este ambito.

Es autora principal de un libro sobre Dieta Mediterrdanea y de varios articulos
cientificos sobre seguridad del paciente, razonamiento clinico y atencidn primaria.
Ha participado como investigadora en el Proyecto OB12, sobre administracion de
vitamina B12, y ha presentado multiples comunicaciones en congresos nacionales,
en los que ha recibido premios a los mejores proyectos de investigacion.
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https://www.linkedin.com/in/ana-maria-s%C3%A1nchez-sempere-75a57948/?originalSubdomain=es

Maria Amalia Sanchez Lépez

Especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacion, desempefia su labor como médico
adjunto en la Unidad de Foniatria del Servicio de Rehabilitacion del Hospital General
Universitario Gregorio Marafién de Madrid. Cuenta con una sodlida formacion
complementaria como experto en Foniatria por la Universidad de Sevilla y con un
Master en Hipoacusia Infantil y Atencién Temprana Integral por la Universidad de
Alcala de Henares.

Ademas, ejerce como docente del Master en Foniatria Clinica en la Fundacidn San
Pablo Andalucia CEU (Sevilla), combinando su experiencia clinica con la formacion
de nuevos profesionales en el ambito de la rehabilitacion y la comunicacién.
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https://www.linkedin.com/in/dra-m-amalia-sanchez-lopez-816a9247/?originalSubdomain=es

Kattalin Sarasola

Fisioterapeuta con amplia experiencia en el ambito de la neurorehabilitacion
infantil, desempefia desde 2017 el cargo de gerente y fisioterapeuta pediatrica en el
Centro de Neurorehabilitacidon Infantil AIROA COPCA COACH, en Bilbao. Combina su
labor clinica con la docencia como formadora en efisiopediatric, plataforma
especializada en fisioterapia pediatrica, donde imparte formacion y talleres
centrados en el acompafiamiento respetuoso al desarrollo infantil.

Ha organizado e impartido talleres innovadores, como el de danza adaptada en
AIROA, promoviendo actividades inclusivas para infantes con necesidades
especiales. Ademas, participa en la divulgacién profesional y cientifica, elaborando
contenidos sobre temas como la identificacién temprana de infantes en riesgo de
trastornos del desarrollo a través del analisis de movimientos generales.
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https://www.linkedin.com/in/kattalin-sarasola-a3610331/

Verodnica Schiariti

Médica e investigadora cuyo trabajo conecta la investigacion clinica y la salud
infantil internacional. Mds de 10 afos de experiencia con infantes con
discapacidades del desarrollo en centros de rehabilitacion comunitarios y de nivel
terciario como pediatra del desarrollo. Trabajo respaldado por los Institutos
Canadienses de Investigacién en Salud y la Kids Brain Health Network. Liderd el
desarrollo de los Conjuntos Basicos de la CIF para infantes y jovenes con paralisis
cerebral en colaboracién con el ICF Research Branch en Suiza, centro colaborador
de la OMS.

Responsable de multiples iniciativas de transferencia de conocimiento para difundir
la aplicacién de la CIF en la practica clinica a nivel mundial. Reconocida con premios
como el World CP Day 2018 y el Fred P. Sage Award de la AACPDM en 2015 por la
creacion de la herramienta educativa electrénica de la CIF. Colabora con grupos de
investigacion de varios paises y actia como consultora para UNICEF y OPS en
Latinoamérica.
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https://www.uvic.ca/health/medsci/people/adjunct-faculty/schiariti-veronica.php

Francisco Soldado

Traumatdlogo vy cirujano ortopédico, especializado en extremidad superior
pediatrica y microcirugia, con amplia experiencia en el tratamiento de lesiones de
plexo braquial y malformaciones congénitas. Combina su labor asistencial con la
docencia en la Unidad de Anatomia Humana del Aparato Locomotor de la Facultad
de Medicina de la Universidad Autdonoma de Barcelona, y cuenta con una destacada
produccién cientifica, con mds de 120 articulos internacionales indexados sobre
practica clinica, investigaciéon y formacidn médica.

Miembro del grupo de investigacion Bioengineering, Call Therapy and Surgery in
Congenital Malformations (VHIR), ha sido beneficiario de multiples becas FIS, y ha
descrito técnicas quirdrgicas innovadoras reconocidas a nivel internacional,
especialmente en el ambito del trasplante de periostio vascularizado. Participa
como profesor invitado en congresos europeos y americanos relacionados con su
especialidad y ha desarrollado una sélida trayectoria en misiones humanitarias
quirargicas en paises como Guatemala, Benin, Marruecos, Vietnam y Peru.

Actualmente es director de la Unidad de Cirugia de Extremidad Superior vy
Microcirugia Pediatrica del Hospital Vall d’"Hebron, formando parte del grupo de
Mikel Sanchez (UCA) en Vitoria, y ejerce ademas como jefe del Servicio de
Traumatologia y Cirugia Ortopédica del Hospital HM Nens.
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https://drsoldado.com/

Claudia Tecglen

Psicdloga estratégica, mentora de ejecutivas y grandes lideres, y speaker
internacional, especializada en el desarrollo del liderazgo humano y sostenible.
Ejerce como consultora senior y asesora estratégica en sectores como retail y e-
commerce, tecnologia (lA), ESG, riesgos y regulacion, aportando una visidn
integradora entre bienestar, rendimiento y propdsito empresarial. Es presidenta de
Convives con Espasticidad y de la Fundacion Claudia Tecglen, desde donde impulsa
proyectos innovadores de inclusidn rentable y prevencién del suicidio en personas
con discapacidad. Como fundadora de la ONG Convives con Espasticidad, fue
galardonada con el Premio Princesa de Girona Social 2022 por su compromiso con
la equidad y la visibilidad de las personas con discapacidad. Ha liderado la creacidn
de la primera Red Intercomunitaria para la Prevencion del Suicidio de personas con
discapacidad y sus familias, en colaboracién con HM Hospitales dentro del
programa B-Value (#Ship2BAlumni). Ademas, ha sido impulsora de programas de
formacidon sanitaria en deteccion temprana del riesgo suicida en hospitales,
comenzando por un piloto en el Hospital HM Puerta del Sur (Méstoles),
actualmente en proceso de expansion a otros centros.

389


https://claudiatecglen.com/

ILUSTRACIONES

Ivan Amado Fernandez

Logopeda y coordinador del Centro de Atencion Temprana Iria, con amplia
experiencia en la deteccion e intervencidn en alteraciones del desarrollo y del
aprendizaje. Es miembro de la Junta Directiva de AEIPI y vocal por Madrid de AELFA-
IF, desde donde contribuye activamente al avance profesional de la logopedia y la
atencidn interdisciplinar a la infancia.

Compagina su labor clinica con la docencia universitaria como profesor asociado en
el Master en Atencidn Temprana: Prevencion, Deteccidon e Intervencién en las
Alteraciones del Desarrollo y del Aprendizaje, asi como en el Master en Educacién
Especial, fomentando una mirada practica e inclusiva en la formaciéon de nuevos
profesionales. Ademas, impulsa proyectos de divulgacion y creatividad terapéutica
bajo la firma “Dibupeda”, un enfoque que combina arte y pedagogia para acercar la
logopedia y el desarrollo infantil de forma visual, accesible y atractiva.
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https://www.linkedin.com/in/ivoamadofernandez/
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