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PRESENTACION

El Movimiento Asociativo de Dafio Cerebral en Espaia, busca dia a dia
mejorar sus estrategias y encontrar nuevas formas para conseguir los
recursos humanos y econémicos que posibiliten la atencién integral de
las personas con Dafo Cerebral y sus familias. Uno de los proyectos que
lidera FEDACE dentro de su plan de actuacion anual, son los Talleres
FEDACE cuyo resultado es la publicacion de los Cuadernos FEDACE.

Los Talleres FEDACE son un punto de encuentro habitual de técnicos
y profesionales de todas las asociaciones federadas, cuyo objetivo es
intercambiar conocimientos y experiencias para que, una vez sistema-
tizados, puedan ser aprovechados por la sociedad.

El método de trabajo utilizado es el Taller conceptualizado como proceso
integrador y reflexivo, donde se unen la teoria y la practica a traves del
protagonismo de los participantes, el dialogo entre diferentes saberes-ha-
cer y la creacion de espacios para la planificacién participativa, la siste-
matizacion de experiencias y la produccion colectiva transformadora.

Bajo esta perspectiva, se ha considerado importante desarrollar el pro-
yecto Taller FEDACE y que tuviese como fruto la publicacion de un Cua-
derno FEDACE de Dario Cerebral.

Esta apuesta por la divulgacién del conocimiento sobre Dafio Cerebral
desde un angulo eminentemente practico se ha consolidado como un
referente de interés no solo para nuestras asociaciones sino para otros
muchos profesionales y entidades que fuera del ambito del movimiento
asociativo trabajan en instituciones sociales como se puede ver en el
numero de descargas que tienen estas publicaciones desde la web de
FEDACE.

Con cada publicacién se pretende contribuir al fortalecimiento del en-
tramado social asociativo del Dano Cerebral en Espana, compartiendo
experiencias, reflexionando y consensuando dentro de las asociaciones
miembro de FEDACE.



Este afo, el proyecto Talleres FEDACE se ha centrado en la tematica de
Menores y Daino Cerebral y ha contado con la colaboracion de las enti-
dades del Movimiento Asociativo Dafio Cerebral en representacion de
las asociaciones de Dafno Cerebral que han participado como asistentes
a la primera jornada del 24 de febrero y como profesionales en la segun-
da jornada taller.

Nuestro agradecimiento por el sobreesfuerzo y dedicacion a este pro-
yecto durante estos dificiles meses marcados por la pandemia COVID19,
por aportar y generar conocimiento sobre cémo atender a un menor
con Dafo Cerebral y a sus familias y por compartir estos conocimientos
para la elaboracion de los talleres y la posterior publicacién de los con-
tenidos creados. GRACIAS.

La Publicacion del 19 Cuaderno FEDACE “Menores y Dafio Cerebral”
ha sido avalada por el Ministerio de Servicios Sociales y Agenda 2030 y
con la asistencia Técnica de la RED MENI a través de su Unidad de Dafio
Cerebral.

Queremos felicitar a la RED MENNI y a todo su equipo que han con-
tribuido al éxito del proyecto, a todos los ponentes especializados en
Dano Cerebral Infantil que han participado desde Red Menni en esta
publicacién y, en especial, a Marcos Rios (Neuropsicélogo, coordinador
del Servicio de Dafo Cerebral del Hospital Beata Maria Ana) y a Beatriz
Gavilan (responsable de la Unidad de Rehabilitacion Infantil del Hospital
Beata Ana Maria) por su extraordinario trabajo, ilusién y buen hacer y la
dedicacion y generosidad de ambos al transmitir sus conocimientos a
los profesionales del Movimiento Asociativo de Dafno Cerebral y a los fu-
turos lectores de este Cuaderno decimonoveno de FEDACE “Menores y
Dafo Cerebral”, que estamos seguros sera de gran ayuda para mejorar
la atencién a menores con Dafio Cerebral y/o a sus familias.

El Dafo Cerebral es un dano que se produce al cerebro con posteriori-
dad al nacimiento, que provoca un menoscabo de la salud y calidad de
vida de quien lo padece, tanto adultos como menores de edad, siendo
sus causas principales los accidentes cerebrovasculares, los traumatis-
mos craneoencefdlicos y, en menor medida, tumores, infecciones cere-
brales o anoxias.

Desde FEDACE consideramos que la atencién para los menores afec-
tados por Dafio Cerebral es manifiestamente mejorable y que debe ser
impulsada en todo el territorio nacional a fin de mejorar el diagndstico,
tratamiento, rehabilitacidon y las condiciones de vida de las personas
afectadas por estos dafios y sus familias.
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Como todos sabemos la aparicion subita de una lesion cerebral, que
puede dejar importantes secuelas neurolégicas de diversa entidad (mo-
toras, intelectuales o psiquicas), siempre supone un cambio traumatico y
radical en la vida del afectado y de sus allegados y familiares.

Pero ese acontecimiento resulta especialmente complejo y doloroso
cuando afecta a un menor de edad, a veces un recién nacido, en la me-
dida en que parece que con ese dano queda truncada una trayectoria
vital que aun esta dando sus primeros pasos.

«Recordando que en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos
las Naciones Unidas proclamaron que la infancia tiene derecho a cui-
dados y asistencia especiales», como sefala en su preambulo la Con-
vencion de los derechos del nifio, cabe pensar que deba prestarse una
especial atencién a los problemas de los nifios con Dafio Cerebral.

Las administraciones sanitarias, y las encargadas de la atencién a la
discapacidad, asi como las competentes en materia educativa, han de
destinar todos los recursos disponibles a procurar la asistencia y las
prestaciones a las que tienen derecho los menores de edad, incluso
con prioridad, si se diera el caso, respecto de los servicios de atencion
a la poblacion adulta. En nuestro pais no han tenido en cuenta de mane-
ra especial a los niflos y adolescentes como posibles afectados. Quiza,
por razones de planificacién y, probablemente ante el menor nimero de
casos, algunos recursos sanitarios especializados existentes para la
atencion al Dano Cerebral no atienden a los menores de 16 anos, se-
gun indica el Estudio 2019 del Defensor del pueblo denominado la Aten-
cion Especifica al Dafio Cerebral Infantil.

Segun todos los expertos, existe un momento clave en la asistencia que
se presta a quienes padecen de forma sobrevenida una lesién cerebral,
superado, claro estd, el primer instante, cuando el fin es salvar la vida.
Se trata del momento en que, habiendo superado esa crisis inicial, se
observan ya efectos y secuelas neurolégicas que limitan y van a limitar
la autonomia y las capacidades funcionales del afectado.

El inicio temprano de la atencién rehabilitadora, el acceso efectivo de
los nifios con Dano Cerebral a los mejores recursos sanitarios especiali-
zados es, por lo tanto, una cuestién principal.

Todo el contenido de este cuaderno va a ser Util para explicar la nece-
sidad de una adecuada y especializada atencion a los menores con
Daio Cerebral; asi que todos somos parte de la solucion a esta falta de
recursos de atencidon a menores con Dafo Cerebral.



Gracias al Cuaderno 19 FEDACE “Menores y Dano Cerebral” se va a
entender la necesaria continuidad asistencial y la definicion y planifica-
cion de los cuidados que va a precisar el nino con Dano Cerebral, en el
medio y largo plazo, que combinado con el entorno educativo y su in-
clusion en el entorno van a dar pautas para dar una atencién de calidad
al menor con Dano Cerebral y sus familias.
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El texto se redacta empleando el género masculino con caracter neutro, hacien-
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por utilizar este estilo para evitar reiteraciones, ausencias y fundamentalmente
para facilitar la lectura y comprension del mismo.
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INTRODUCCION

Fedace anualmente gracias a la subvencién estatal del IRPF el proyec-
to de talleres FEDACE dentro del programa “Y ahora qué: Promocion
de conocimiento para facilitar el afrontamiento y la adaptacion de las
familias tras el Dafo Cerebral”, gracias a la colaboracion del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y en el que se enmarca esta
publicacion.

Este proyecto pretende fomentar la colaboracién de técnicos sociosani-
tarios del Dafo Cerebral en el &mbito publico/ privado y profesionales de
todas las asociaciones federadas, cuyo objetivo es intercambiar cono-
cimientos y experiencias para que, una vez sistematizados puedan ser
aprovechados por la sociedad a través de una publicacion técnica que
detalle las necesidades e itinerario de atencién sociosanitaria de los
menores con Dafo Cerebral y sus familias que sirva de soporte para
aquellos profesionales que atienden a familias y personas con Dano
Cerebral en un entornos no especializados propiamente, como puede
ser una escuela, centro de valoracion de la discapacidad, entre otros.

Para el disefio de contenidos de la publicaciéon se han realizado dos
encuentros formativos con el objeto de mejorar la calidad de vida de
los menores con Dano Cerebral y sus familias mediante acciones de la
formacion especializada a profesionales sociosanitarios.

Se detalla brevemente aquella informacién mas relevante de los dos en-
cuentros.

La primera jornada del taller “Menores y Dano Cerebral” tuvo lugar el
25 de febrero de 2020 en Madrid la cual sirvio de espacio de encuentro
y formacién entre asociaciones miembro de la Federacion, entidades
educativas e instituciones sociosanitarias.

A lo largo del dia tuvieron lugar cinco mesas de debate en el que mas
de 20 especialistas médicos y educativos aportaron sus conocimientos
en el area. En estas conversaciones se trataron temas como la situacién
actual del Dano Cerebral Infantil, el manejo agudo del Dafno Cerebral
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en la edad pediatrica, la rehabilitacion en la fase postaguda o los pro-
gramas de inclusiéon en menores con esta Dano Cerebral.

El evento, que contd con la participacion de 90 personas, fue inaugura-
do por Rafael Muguruza Trueba, asesor de la Oficina del Defensor del
Pueblo, y Jesus Martin Blanco, delegado de Derechos Humanos y Dis-
capacidad del Comité Espafiol de Personas con Discapacidad (CERMI).
Como cierre, José Maria Antén Garcia, viceconsejero de Humanizacion
Sanitaria de la Comunidad de Madrid, sefialé la necesidad de este tipo
de jornadas y agradecio el trabajo de los profesionales que atienden dia-
riamente a menores con Dafo Cerebral y sus familias desde el ambito
social y sanitario.

Con el fin de difundir la jornada y dada la repercusién positiva del mismo
se realizo un video -resumen que puedes consultar en el siguiente enlace.

El 25 de septiembre de 2020 se realizd el segundo Taller de Menores y
Dano Cerebral en formato online, debido a la pandemia Covid-19, que
imposibilito que se pudiera realizar en formato presencial tal y como
estaba previsto.

Este segundo encuentro, estuvo dirigido a profesionales del movimiento
asociativo de FEDACE que asistieron a la primera jornada celebrada el
24 de febrero y que participaron de manera activa en la elaboracion de
la publicacion técnico. El taller conté con el soporte técnico del equipo
de profesionales de la Red Menni de Dafo Cerebral (medicina reha-
bilitadora, fisioterapia, logopedia, neuropsicologia, terapia ocupacional)
y la coordinacién por parte del area de trabajo social de la Federacion
Espanola de Dafo Cerebral.

Durante el taller se realizo visita virtual guiada a las instalaciones de la
Unidad de Rehabilitacién Infantil del Hospital Beata Maria Ana de Ma-
drid, qué puedes visualizar en el siguiente enlace, se abordaron estos
temas.

e ;Cbémo debemos proceder cuando acude una familia con un hijo
con Dano Cerebral?.

¢ Organizacion de los servicios, gestion de contactos y organiza-
cioén de espacios.

¢ Impacto del Dano Cerebral en el neurodesarrollo.
¢ Importancia de la comunicacion con la familia.

* Intervencion en problemas de conducta.
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e Estrategias de comunicacion con la comunicacion en el colegio.

* Adaptaciones y ayudas técnicas para menores con Dafno Cere-
bral.

¢ Importancia del juego después del Dano Cerebral.
Finalmente, se facilitd un espacio para tratar la revisiéon de anexos de la
publicacién técnica del Cuaderno Menores con Dafio Cerebral elabora-

dos de manera grupal por parte de profesionales del movimiento asocia-
tivo de FEDACE.
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MATERIAL ILUSTRATIVO

JORNADAS FEDACE “MENORES Y DANO CEREBRAL. ATENCION
PSICOSOCIAL APERSONAS CON DANO CEREBRAL Y SUS FAMILIAS”

JORNADA TALLER 24 de febrero:

Video 1. Oficial

lad
de los avances en materia de CUdBdENTa)

@ https://www.youtube.com/watch?v=_7tw0OgQKYkg

Video 2. Representantes institucionales
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@ https://www.youtube.com/watch?v=LrxjsfOgM_4&feature=youtu.be

Video 3. Jornadas Menores y Dano Cerebral con Paloma Rubio
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21 oy hemoszasistido a unas jornadas
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@ https://www.youtube.com/watch?v=Xaw_yDKctiY&feature=youtu.be
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Video 4. Jornadas Menores y Dano Cerebral con Paloma Pastor
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@ hitps://www.youtube.com/watch?v=t7Gq7RHhMaE&feature=youtu.be

JORNADA TALLER 25 de septiembre:
Video. Taller septiembre
A -,
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@ https://www.youtube.com/watch?v=ZDUxOolDaOc&feature=youtu.be

Video. Visita guiada a las instalaciones de la Unidad de Rehabilitacion
Infantil del Hospital Beata Maria Ana de Madrid

@D https://www.youtube.com/watch?v=42Ifgu8eYFA&feature=youtu.be
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Capitulo 1. Contextualizacion del Daio Cerebral Infantil

CONTEXTUALIZACION DEL DANO
CEREBRAL INFANTIL

Beatriz Gavilan Agusti
Neuropsicologa

El Dafio Cerebral (DC) es una lesién repentina, que ocurre en el cerebro
después del nacimiento hasta la edad de los 16-18 afios. Esta lesién
puede tener un origen interno o externo y provocar multiples alteracio-
nes a nivel cognitivo, de comunicacion, fisico y motor, emocional y/o
conductual y neurosensorial, reduciendo el nivel funcional del menor
previo al evento.

Es importante diferenciarlo de otras patologias que surgen de forma con-
génita o que ocurren en el periodo perinatal y de aquellas enfermedades
que son degenerativas. Actualmente, aunque no esta claramente esta-
blecido, se considera como adquirido un dano cerebral que se produce
a partir del mes de vida.

CAUSAS DEL DANO CEREBRAL INFANTIL

En la poblacién pediatrica el origen del Dafio Cerebral puede ser diver-
so. De esta forma, debemos considerar la posibilidad de que los siguien-
tes eventos puedan provocar un dano cerebral:

» Traumatismos craneoencefalicos producidos por accidentes de tra-
fico, atropellos, accidentes deportivos...

e Tumores del Sistema Nervioso Central
 Cirugias del Sistema Nervioso Central

* Infecciones que afecten al sistema nervioso central, como pueden
ser la meningitis, encefalitis...

* Hemorragias cerebrales, como pueden ser las provocadas por mal-
formaciones arteriovenosas
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Contextualizando el Dafio Cerebral Infantil

* Anoxias, como resultado de ahogamientos, paradas cardio-respira-
torias...

» Patologias que por su curso o por el tratamiento que reciben pue-
den provocar alteraciones en el sistema nervioso central. Este es el
caso de patologias oncolégicas, cardiacas, trasplantes...

DATOS ESTADISTICOS

Actualmente, se carece de datos acerca de la incidencia real del Dano
Cerebral en la poblacién infantil. En el informe del Defensor del Pueblo
(2019) se ponen de manifiesto las dificultades para valorar dicha inci-
dencia en Espafa, sefialando como uno de los motivos principales la
falta de una herramienta homogénea y efectiva. No contamos con un
diagnéstico unico que permita recoger la existencia de un DC ni una
forma de registro consensuado o, por lo menos, compatible para todas
las Comunidades Auténomas que permita cuantificar los casos. Esta si-
tuacion dificulta enormemente que se puedan tomar medidas adaptadas
a las necesidades reales de este colectivo.

EL DANO CEREBRAL EN LA INFANCIA

A diferencia del adulto, el menor esté iniciando un aprendizaje sobre si
mismo y sobre el mundo que le rodea, en estos momentos su desarrollo
cerebral se encuentra en pleno auge. Este aspecto es clave para poder
entender las consecuencias que pueden aparecer tras un Dafo Cerebral
en el periodo infanto-juvenil. Si bien, esta etapa se caracteriza por un
importante desarrollo a todos los niveles en el ser humano, mediado por
una gran neuroplasticidad, también se debe de tener en consideracién
que su desarrollo es alin incompleto.

Estas dos caras de la misma moneda, por un lado, la importante neuro-
plasticidad y por otro la vulnerabilidad que le confiere el hecho de pre-
sentar un sistema nervioso en pleno desarrollo, y por lo tanto incompleto,
son caracteristicas claves de cara a poder estimar el pronédstico, tras
un Dano Cerebral en la infancia.

Ambos aspectos van a depender de factores como la localizaciéon de la
lesiéon sufrida, bien sea en el hemisferio derecho o izquierdo, del tipo de
lesion, ya sea de tipo focal o generalizada y de la edad en la aparicion del
Dano Cerebral. De esta forma, el dafo precoz puede tener consecuen-
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Capitulo 1. Contextualizacion del Dafo Cerebral Infantil

cias mas graves que un dafio posterior, dado que el desarrollo cognitivo
depende de la integridad de todas las estructuras cerebrales en distintos
momentos del desarrollo. Siendo de esta forma el dafo prenatal o duran-
te el primer afo de vida el mas grave.

Esta situacion, de continuo desarrollo, hace que en muchas ocasio-
nes las consecuencias de un dano cerebral sufrido no se pongan de
manifiesto en los primeros momentos, siendo especialmente necesario
realizar evaluaciones de seguimiento para poder valorar el alcance real
de dicho dafno.

LA IMPORTANCIA DEL SEGUIMIENTO EN EL MENOR
CON DANO CEREBRAL

Como se acaba de indicar, las evaluaciones de seguimiento son una he-
rramienta indispensable en este grupo de poblacién. De hecho, los efec-
tos que provoca un dafo neurolégico pueden no ser fijos o estaticos
después de afnos, no estabilizandose hasta que el desarrollo cerebral
se haya completado o por lo menos en gran parte. Esto genera perfiles
de alteraciones poco estables, que se manifiestan como un fallo en el
desarrollo de las habilidades cognitivas y comportamentales al nivel de
su grupo de edad. Todo ello, como ya se ha comentado, propio de un
organismo que se encuentra en plena evolucion y por lo tanto en conti-
nuo cambio.

En este punto, hacemos especial mencion a los casos mas extremos,
bien por su aparente poca o nula afectacién tras una lesién cerebral o
por la gravedad de la misma, que ha ocasionado un estado vegetativo
o de minima conciencia. En ambos casos también son muy necesarios
los seguimientos con el objetivo de detectar el alcance real del dafio y
su evolucion.

De la misma forma que se realiza este seguimiento con el menor, se debe
llevar a cabo también con la familia. El impacto y los cambios que se
derivan del DC en cada uno de los miembros de la familia y en la fami-
lia como unidad deben de ser atendidos proporcionando apoyo y guia
en el medio-largo plazo.
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Contextualizando el Dafio Cerebral Infantil

¢ QUE OCURRE DESPUES DE SUFRIR UN DANO CEREBRAL?

Podemos distinguir dos momentos diferentes tras la existencia de un
evento que provoque un Dafo Cerebral:

e Un primer momento caracterizado por la actuaciéon de los servi-
cios de urgencias y el posterior ingreso hospitalario del menor.
Es una fase centrada en atender el origen del dafo, en estabilizar
clinicamente al menor y en su cuidado principalmente, pero en mu-
chas ocasiones ya se inicia el proceso de rehabilitaciéon. La terapia
que mas frecuentemente se lleva a cabo es la fisioterapia y en fun-
cion del centro hospitalario, en ocasiones logopedia, pero ambas
de forma aislada. Este seria el momento de iniciar un tratamiento
transdisciplinar que contase con todas las terapias necesarias para
abordar las posibles consecuencias tras un DC. Un tratamiento que
se iniciaria de forma paulatina, en funcién de la situacion clinica del
menor, haciéndose mas intensivo e integrando todas las terapias
necesarias, a medida su situacion clinica lo permitiese.

» Un segundo momento, seria tras el alta hospitalaria. Una vez esto
ocurre el menor vuelve a su casa y a retomar su vida. Hay diferentes
servicios de apoyo que comienzan. Uno de ellos, es el colegio, cen-
tro que puede ser de diferentes tipos (colegios de educacion espe-
cial, ordinarios y de integracién) y que habra que decidir en funcion
de la situacién y necesidades del menor. En esta fase, en un inicio
mas subaguda y posteriormente ya mas croénica, la neurorrehabili-
tacion especializada y llevada a cabo por un equipo debe continuar
siendo inicialmente intensiva, con el propésito de lograr la mejor
adaptacién posible a la nueva situacién, disminuyendo su presen-
cia de forma paulatina. Si bien, es probable que esta rehabilitacién
pueda no finalizar o ser intermitente hasta que termine el desarrollo
completo del menor.

Durante todo el proceso de rehabilitacion debe haber una constante y
es la orientacién, pautas y psicoeducacion del entorno, tanto familiar
como escolar.

La familia debe recibir, desde los primeros momentos, una informacién
ajustada a la situacién y se debe prestar especial atencion a todo el
nucleo familiar, no solo a los padres sino también a los hermanos. Nece-
sitaran también la anticipacion sobre las necesidades que esta situacién
les supondra, tanto a corto como a medio plazo, asi como informacién
sobre los cambios que van a surgir como consecuencia del DC sufrido
por el menor.
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¢Que ocurre después de sufrir un dafio cerebral?

Servicio

n n Vuelta .
Accidente de i Hospital pr— Colegio
urgencias
Estabilizacién | « Rehabilitacién fisica | Estabilizacion | « Colegios, educacion
fisio_légica del | (aveces logopédica) | fisiolégica del | especial, de integracion
paciente « Cuidado del nifio | Paciente |+ Sino= Servicio Apoyo

* Aulas hospitalarias educativo domiciliario
Hospital publico | » NO SUFICIENTE

\%/—/ ~
- /l’tica y agud\ ‘;baguda y crénica

[ Inicio paulatino | | Intensiva e integral | Disminucién, normalizacién

Pautas y orientacion a familias

LA IMPORTANCIA DE UNA REHABILITACION ESPECIALIZADA

Las consecuencias de sufrir un Dafo Cerebral son multiples y diversas.
Una vez se ha sufrido pueden aparecer alteraciones directas o indirectas
en diferentes aspectos, como puede ser a nivel cognitivo, presentando
dificultades en atencion, memoria o para organizarse, a nivel sensorial,
emocional, conductual, académico, social...etc. Un amplio abanico de
alteraciones que deben de ser atendidas y rehabilitadas por profesio-
nales debidamente especializados y formados a nivel neurolégico, en
desarrollo infantil y en Dano Cerebral.

El grupo de profesionales, que componga el equipo de tratamiento de
menores con Dafo Cerebral, debe estar compuesto por lo menos por un
médico rehabilitador, un neuropsicélogo, un logopeda, un fisioterapeuta,
un terapeuta ocupacional, sin olvidar la necesidad de incluir a un psicé-
logo de familias y un trabajador social.

Dicho equipo debe trabajar de forma conjunta, sin barreras de compe-
tencias profesionales, y guiarse por los objetivos de la intervencién di-
sefados y adaptados especificamente al menor y su familia, contando
con el entorno escolar y social que les rodea.

El disefio de rehabilitacion que se realiza debe estar apoyado sobre una
amplia evaluacién por parte del equipo. Debe de incluir un buen conoci-
miento del contexto del menor y su historia clinica, asi como valoracio-
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nes por parte de todos los profesionales con especial mencién, dada su
ausencia en la mayoria de los casos, de una valoracion neuropsicologi-
ca. Esto es lo que permite programar una intervencién individualizada,
que proporciona la capacidad para saber cuando y cémo trabajar con el
menor y su familia, asi como establecer el grado de exigencia en cada
momento.

El fin Ultimo de la rehabilitacion debe ser siempre alcanzar el mayor gra-
do de autonomia posible y la mejora de la calidad de vida.

¢ QUE NECESITA ACTUALMENTE EL DANO CEREBRAL INFANTIL?

Resulta completamente necesario datos estadisticos que informen de
cuanta poblacion presenta y/o ha presentado un Dafo Cerebral en la
etapa infanto-juvenil. En la actualidad se carece de datos especificos
que nos hablen de su incidencia y prevalencia. Esto hace muy complica-
do la creacion de dispositivos especializados que puedan dar respuesta
a este colectivo.

Por otro lado, el punto anterior permitiria dar mayor visibilidad a una
realidad, que sin datos estadisticos, puede parecer que no exista o sea
minima. Esto permitiria un mayor conocimiento entre la poblacién clinica,
escolar y en definitiva en general, lo que redundaria en un aumento de
la deteccidn de casos que requieren de una intervencion especializada y
del seguimiento en los casos extremos (por aparente falta de consecuen-
cias o por estar en situacion de minima conciencia o estado vegetativo).

La necesidad clara de dar valor a una atencién transdisciplinar y de un
tratamiento precoz para evitar complicaciones secundarias y lograr la
mayor recuperacion posible.

Y, por ultimo, la importancia de tener en cuenta el tipo de poblacion
que se aborda, cuya caracteristica principal es que se encuentra en ple-
no desarrollo lo que hace especialmente necesario su seguimiento, asi
como el acompanamiento y guia a las familias hasta la transicion a la
vida adulta.
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NEUROCIRUGIA PEDIATRICA: HERRAMIENTAS
PARA PREVENIR Y MANEJAR EL DANO CEREBRAL
DURANTE LA FASE AGUDA

Ana Maria Castafno Ledn
Neurocirujana pediatrica

¢{QUE ES LA NEUROCIRUGIA PEDIATRICA?

Se trata de una subespecialidad de la Neurocirugia encargada del mane-
jo de las enfermedades neuroquirdrgicas caracteristicas de la poblacion
entre 0 y 16 afos:

» Craneosinostosis simples y sindrémicas.

» Tumores complejos: Se consideran asi los que por su localizacion,
tamafio y caracteristicas intrinsecas tumorales son dificiles de extir-
par de modo satisfactorio.

» Patologia vascular: Todo tipo de patologia vascular (malformaciones
arteriovenosas, aneurismas) incluyendo la cirugia de revasculariza-
cion, aunque se realicen técnicas indirectas (Moya-Moya).

» Malformaciones craneo-espinales: (anomalias charnela occipi-
to-cervical, malformacién de Chiari).

» Otras patologias complejas: hemorragia intraventricular, ventriculitis,
abscesos o la hidrocefalia compleja.

Esta subespecialidad esta bien reconocida y diferenciada por un pro-
grama académico y clinico especifico en paises como EEUU, Canada,
Reino Unido y Francia. Sin embargo, en nuestro pais no disponemos de
un programa de formacion especifico, pero contamos con la acredita-
cion CSUR (Centros, Servicios y Unidades de Referencia del Sistema
Nacional de Salud) del Ministerio de Sanidad.

Un hospital es acreditado CSUR cuando cumple los siguientes criterios
entre otros muchos: representacién de todas las especialidades impli-
cadas (manejo multidisciplinar), nimero suficiente de pacientes para
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garantizar la experiencia, buenos resultados funcionales, emocionales
y estéticos, muy bajo porcentaje de complicaciones, creacién de pro-
tocolos y guias de manejo, posibilidad de mantener un seguimiento al
adquirir la edad adulta. Los CSUR de Neurocirugia pediatrica compleja
son Hospital Universitario 12 de Octubre (Madrid), Hospital Universita-
rio La Paz (Madrid), Hospital de Sant Joan de Déu (Barcelona), Hospital
Universitario Vall D’Hebrén (Barcelona), y Hospital Universitario y Po-
litécnico La Fe (Valencia). Adicionalmente, el Hospital Universitario 12
de Octubre y el Hospital Universitario Vall D’Hebrén son miembros de
la ERN-CRANIO, una red de especialistas a nivel de la Unién Europea
para garantizar la colaboracién y comparticién del conocimiento para un
mejor cuidado de los menores.

El Dano Cerebral (DC) en menores tiene unas causas distintas a lo
observado en la poblacién adulta. Estas causas son, en orden descen-
dente por frecuencia de casos, los tumores del sistema nervioso cen-
tral (SNC), complicaciones de patologias congénitas, traumatismo cra-
neoencefdlico (TCE) y la enfermedad cerebrovascular.

El neurocirujano pediatrico esta implicado de forma directa en estas pa-
tologias de dos formas principales:

Herramientas para un reconocimiento y tratamiento precoz de pa-
tologias congénitas (hidrocefalia, craneosinostosis, malformacio-
nes espinales) o adquiridas (tumores, enfermedad cerebrovascular,
TCE) capaces de producir DC en distinto grado.

Herramientas para minimizar el riesgo y promover su recupera-
cion del DC debido a nuestros procedimientos sobre el SNC.

A continuacién, se revisan muy brevemente las patologias neuroquirur-
gicas mas frecuentes:
Tumores SNC edad pediatrica:

Son el tumor sélido mas frecuente en la poblacién de edad com-
prendida entre los 0 y 19 anos y la primera causa de mortalidad por
cancer en este rango de edad.

Aunque son mas infrecuentes que en la poblacién adulta, presentan
unas peculiaridades que explican la complejidad de su tratamiento:

Compartimento craneal con elevada complianza por lo que los tu-
mores en el momento del diagndstico tienen un tamafo elevado.

32



Capitulo 2. Manejo agudo del Dafo Cerebral en edad pediatrica

Volemia muy inferior (80-90 ml/Kg) y con menor capacidad de ter-
morregulacion lo que dificulta el soporte intraoperatorio del paciente.

Imposibilidad para utilizar algunas de las herramientas intraopera-
torias habituales por lo que el riesgo de producirse DC durante el
procedimiento es mayor.

Mayor riesgo de toxicidad de la quimioterapia y radioterapia adyu-
vante.

Los sintomas de alarma aparecen en la figura 1.

Sintomas de alarma
[ ]
<2 aiios > 2 aiios
|
[ ]
Fosa posterior Supratentorial
| |
Macrocefalia ermliEES (Ernes Crisis
- . Ataxia troncular o . X
Vémitos de repeticion Vémitos matutinos
apendicular . .
Fallo medro ) 3 . Paresia extremidades
L Asimetria facial
Regresion hitos . Trastorno de lenguaje
Vértigo
Desviacidn fija de la mirada, L Trastorno emocional
Trastorno deglucion
movimientos andmalos Oftalmoparesia Pérdida agudeza visual
Parinaud, estrabismo Anestesia facial Trastorno endocrinos

Figura 1. “Sintomas de alarma”

Los tipos histolégicos mas frecuentes son: el astrocitoma pilocitico
(15.5%) (figura 2A), tumores gliales de alto grado (glioblastoma, astro-
citoma anaplasico) (11.7%) (figura 2B) y los tumores anteriormente cla-

Figuras 2A, 2By 2C
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sificados como embrionarios (meduloblastoma principalmente (figura
2C), PNET supratentorial, Tumor rabdoide/Teratoide atipico) (11.4%).

Las herramientas que emplea el neurocirujano pediatrico para evitar
o minimizar el desarrollo de nuevos déficits neurolégicos durante el
procedimiento quirdrgico se basa en:

Sistemas de neuronavegacion y tractografia con resonancia magné-
tica avanzada.

Ecografia intraoperatoria.
Microscopio.
Uso de aspiradores ultrasonicos

Abordaje endoscopico endonasal transesfenoidal a los tumores del
area selar

Monitorizacion neurofisiologica intraoperatoria: ha determinado una
mejora sustancial de la evolucion neuroldgica de nuestros pacientes
al poder monitorizar la funcion neurolégica durante la cirugia y asi
minimizar los riesgos de la misma. Incluye la realizacién de poten-
ciales evocados motores, somatosensoriales, visuales, monitoriza-
cién de pares craneales, estimulacion transcortical.

Hidrocefalia

Es |la patologia neuroquirurgica mas frecuente en edad pediatrica. Se
define cdmo el incremento del tamarfo de las cavidades ventriculares,
a elevada presion por un mecanismo de desbalance produccién-circu-
lacién-absorcién de LCR. Por tanto, la hidrocefalia puede ser:
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Obstructiva o no comunicante como la que se produce por tumores
o estenosis del acueducto de Silvio (figura 3B).

El diagnéstico tardio puede tener consecuencias graves: retraso psi-
comotor, trastorno motilidad ocular, déficit de agudeza visual, trastor-
no consciencia, sindrome hipotalamico e incluso la muerte.

En la mayoria de los casos, la hidrocefalia se resuelve colocando siste-
mas de derivacién ventricular a la cavidad peritoneal (DVP) (hidrocefa-
lia comunicante) o mediante la realizacién de ventriculostomia (hidro-
cefalia obstructiva). Sin embargo, tanto la DVP como el estoma de la
ventriculostomia pueden dejar de ser efectivos durante el seguimiento
del menor. Por tanto, es importante instruir a los padres de los meno-
res con hidrocefalia de los sintomas de alarma, recomendar acudir
al hospital de referencia mas cercano y realizar el estudio diagndsti-
co y tratamiento en <24h.

Craneosinostosis

Se producen por el cierre prematuro de una o mas suturas craneales
condicionando problemas secundarios a una morfologia no arménica
(estética) y desarrollo de hipertension craneal (10- 40%). Es frecuente
ademas que presente malformaciones cerebrales y de otros sistemas
asociadas. El diagnostico es multidisciplinar incluyendo la realizacion
de tomografia computarizada, resonancia magnética, valoracion por
oftalmologia, ORL, Via aérea, Pediatra genetista, Neurdlogo, Maxilofa-
cial y Neuropsicologa.

Normalmente, el tratamiento implica el remodelado de la béveda cra-
neal antes del primer afo vida y en las formas complejas suele ser ne-
cesario intervenciones sobre el macizo facial también. El seguimiento
también es multidisciplinar hasta completar desarrollo puberal o de
por vida.

Malformacion de Chiari

Es una anomalia de la charnela occipi-
to-cervical, que supone la herniacion de
estructuras cerebrales de la fosa poste-
rior hacia la region cervical a través del
foramen magno (figura 4). Puede diag-
nosticarse por sintomas de compresion
tronco-encefalica (alteraciones de la
deglucioén, disartria, diplopia, nistagmo, Figura 4
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inestabilidad, apnea central del suefio), siringomielia (dilataciéon canal
ependimario central de > 3 mm) o cefaleas occipitales inducidas por
maniobras de Valsalva o con ejercicio fisico.

La decision de indicacion quirdrgica en la malformacion de Chiari es
controvertida, ya que muchas veces no puede establecerse una rela-
cién de causa-efecto entre la malformacion y los sintomas.

Hemorragia intraventricular

En los ultimos 20 afios ha habido una disminucion progresiva en la
frecuencia de hemorragia intraventricular (HIV) (figura 5) en recién na-
cidos con peso <1500 gramos, pero aproximadamente en el 50% de
los casos la HIV se complica con hidrocefalia. La hidrocefalia pos-
themorragica (HPH) representa una complicacién grave que se asocia
con un alto grado de morbilidad y mortalidad, como consecuencia
de las lesiones cerebrales parenquimatosas, periodos prolongados de
presion intracraneal elevada con edema periventricular y alteracion en
la mielinizacién.

}
£
i

Figura 5
Traumatismo craneoencefalico

Es la primera causa de mortalidad en edad pediatrica (explica 1/3
de los fallecimientos entre 1-14 afos y hasta la mitad de los casos en
adolescentes). Por suerte, el TCE leve representa el 90% de los ca-
sos. Es importante aplicar los criterios para la realizaciéon TC craneal
para descartar lesiones que requieran ser intervenidas y sospechar
lesion axonal ante discrepancia clinica-radiologica. EI TCE ocasiona
sintomas cognitivos (atencion, multitarea, memoria de trabajo), emo-
cionales, motores y del lenguaje que deben ser tratados mediante un
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programa de rehabilitacion y la mas temprana posible reincorporacién
a un colegio convencional.

» Enfermedad cerebrovascular

Grupo heterogéneo de malformaciones vasculares que incluye los ca-
vernomas, las malformaciones arteriovenosas, los aneurismas cere-
brales y la enfermedad Moya Moya. Pueden ser diagnosticados por
un episodio de hemorragia intracerebral, isquemia cerebral por “robo”
o de forma incidental. Especialmente en los diagndsticos incidentales
es importante balancear el riesgo de que se produzca una hemorragia
cerebral a lo largo de la vida frente a los riesgos del tratamiento (ciru-
gia, radiocirugia, endovascular).
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MANEJO AGUDO DEL DANO CEREBRAL EN
PEDIATRIA. VISION DEL NEUROPEDIATRA

Estibaliz Barredo Valderrama
Neuropediatra

INTRODUCCION

El concepto de Dafio Cerebral se refiere a un grupo heterogéneo de con-
diciones fisiopatoldgicas que causan dafo en el cerebro, es un concepto
operacional y amplio, necesario para responder a las demandas desde
el punto de vista médico y de educacion que precisan dichos pacientes
y establecer una planificacién adecuada. Era necesario equiparar este
concepto a otros ya existentes para pacientes con otras patologias neu-
rologicas, como la paralisis cerebral infantil o los trastornos del neurode-
sarrollo, que son entidades bien definidas y que disponen de servicios
médicos y en el ambito de la educacion especificos para cubrir de ma-
nera optima sus necesidades.

El Dafo Cerebral tiene las siguientes caracteristicas comunes:

» Supone un Dano Cerebral irregular que puede ser focal o multifocal
y que conlleva secuelas idiosincraticas e inusuales para el paciente.

» Este dano genera nuevas necesidades de manera repentina para el
paciente tanto a nivel de educacién como médico.

» Supone una carga emocional en cuanto a la pérdida del “nifio que
fue” tanto para los padres como para el menor.

» Supone una necesidad de aprender como funciona el sistema sani-
tario y educativo que no habia precisado previamente.

El Dano Cerebral puede tener dos tipos de causa de forma general:

» Causa externa (lesidon traumatica): traumatismo craneoencefalico

(TCE).
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Causa interna (lesién no traumatica): tumor cerebral, accidentes
cerebro vasculares, lesiones andéxicas como la parada cardiaca o
infecciones cerebrales como meningitis.

El Dano Cerebral es la principal causa de muerte y de discapacidad
neuroldgica en la infancia. Dentro del Dano Cerebral, el traumatismo
craneoencefalico originado de forma accidental es la causa mas frecuen-
te en los paises desarrollados.

Traumatismo Craneoencefalico Accidental:

Los datos referentes a incidencia y mortalidad del traumatismo cra-
neoencefalico son muy variables ya que los estudios publicados en
poblacién pediatrica no son comparables, en ocasiones son estudios
poblacionales otros recogen sélo casos admitidos en hospital, pros-
pectivos, retrospectivos y con diferentes limites de severidad y edad
no comparables entre ellos. Utilizando la escala de coma de Glasgow
para clasificarlos por severidad, podriamos decir que el 5% son TCE
graves (puntuacion en escala menor de 8 puntos), el 5-10% serian
moderados (puntuacion 9-12) y el 85-95% serian leves (puntuacion
mayor de 12).

En general un 10% precisan ingreso. Las tasas de mortalidad son ba-
jas y con tendencia decreciente en los paises desarrollados debido
a la mayor conciencia de prevencion en este sentido. Sin embargo,
asocia morbilidad neurolégica en el 12% de los casos, no s6lo mor-
bilidad desde el punto de vista motor, sino también es importante la
morbilidad cognitiva y conductual que se puede observar de forma
tardia, aunque haya poca o ninguna afectacion motora. El desarrollo
neurolégico no esta completo en la infancia, por lo tanto, hay secuelas
cognitivas que pueden surgir en el futuro relacionadas con la adqui-
sicién de nuevos aprendizajes, dificultades en las funciones frontales
como es la atencién, el control de impulsos y las funciones ejecutivas.

En la mayoria de las ocasiones el TCE se produce por caidas y son
mas frecuentes en el primer afio de vida y ocurre normalmente en el
domicilio, siendo los accidentes de trafico en calidad de peatén los se-
gundos en frecuencia principalmente entre los 10y 15 afos que suelen
ocurrir a ultima hora de la tarde y mas en verano. Entre los 4 a los 11
afnos suele ocurrir en el exterior en un contexto deportivo.
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» Lesiones Cerebrales no Traumaticas:

Son muchas y variadas las causas de coma de origen no traumatico
y hasta en un 14% de los casos la etiologia no esta claramente iden-
tificada. La causa mas frecuente son las infecciones cerebrales que
incluyen las meningitis y encefalitis. Aunque la incidencia de la menin-
gitis neumococica ha disminuido desde la generalizacion de la vacuna,
aun supone una tasa de mortalidad del 13% con importantes secuelas
neurolégicas hasta en el 63% de los casos, teniendo peor prondstico
cuando asocian coma, convulsiones prolongadas y presentaciones
tardias.

Es muy importante destacar en este punto el papel del ictus en la infan-
cia, ya que tiene una incidencia importante cada vez mas reconocida
a nivel médico y también a nivel social, siendo la incidencia del ictus
arterial isquémico postnatal de 1,60 casos/100.000/afo y del neonatal
de 17-63 casos/100.000. Una incidencia similar a la de los tumores
cerebrales. Supone una de las 10 principales causas de muerte en la
infancia y conlleva secuelas hasta en el 60%-85% de los casos como
déficits motores, epilepsia, alteracidon campo visual, problemas psico-
sociales, retraso cognitivo y alteraciones en las funciones ejecutivas.

Otras causas dentro de este grupo son la hipoxia-isquemia en rela-
cion con casos de parada cardiaca y “casi ahogamiento”. La parada
cardiaca fuera del hospital en general tiene mal pronéstico en cuanto
a morbilidad y mortalidad. En el caso de los “casi ahogamientos”, la
temperatura del agua es un importante factor prondstico siendo mejor
cuando ocurre en agua helada.

PRONOSTICO

El prondstico del Dafio Cerebral depende del tipo de lesién, el meca-
nismo por el que se ha generado, la severidad del dafo y la edad del
paciente en el momento de la lesion.

En cuanto a la edad del paciente, se ha supuesto y quizds sobreesti-
mado un buen prondstico en los menores comparado con los adultos
debido a la plasticidad cerebral, ya que cada vez son mas evidentes las
posibles secuelas cognitivas que pueden aparecer a medio-largo plazo.
En el adulto la recuperacion se completa cuando se recupera la funcién
previa al momento del dafo, lo que implica una recuperacion motora y
cognitiva, funciones que tenia totalmente establecidas en el momento
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del dafio, cosa que en el menor no ocurre, recuperar la condicién prele-
sién no implica recuperacion total, ya que todavia no se han establecido
funciones cognitivas que se desarrollan mas tarde que las funciones mo-
toras. Por ello, es fundamental considerar el prondstico cognitivo ya que
el menor esta en medio de un proceso de desarrollo fisico y cognitivo y
el Dano Cerebral puede interrumpir este proceso evolutivo.

En cuanto a la etiologia del Dafio Cerebral, algunos estudios sefialan un
peor prondstico cuando el dafio cerebral es de origen andxico compara-
do con el de origen traumatico.

La escala de Coma de Glasgow (Glasgow Coma Scale-GCS) se utiliza
para realizar una estimacién grosera de las posibles secuelas neurologi-
cas, también la amnesia postraumatica, es decir, el tiempo que tarda en
recuperar la orientacién en tiempo, lugar y persona y la habilidad para
tener nuevos recuerdos se pueden utilizar para estimar el prondstico.

Las consecuencias derivadas del Dafio Cerebral en la infancia son muy
variadas dando lugar a perfiles desiguales de fortalezas preservadas y
nuevas debilidades; en ocasiones menores con dafios muy severos pre-
sentan un déficit motor importante pero una cognicién preservada, en
estos casos es un reto conseguir una comunicacién efectiva; por otro
lado, un escenario de dafio mas frecuente es el relativo a los “lesiona-
dos invisibles” los cuales aparentemente son independientes para las
actividades de la vida diaria (andar, hablar...) pero tienen problemas en
habilidades ejecutivas que les impiden de manera significativa para otras
actividades lo que supone un impacto considerable en su funcionamien-
to y en su calidad de vida.

MANEJO INICIAL DEL DANO CEREBRAL EN LA INFANCIA

El manejo inicial del Dafo Cerebral en la infancia se basa en intentar
mejorar el prondstico, por lo tanto, es fundamental impedir que la lesién
inicial evolucione a un Dafno Cerebral secundario e irreversible debido al
efecto de la hipoxia y la isquemia. Para conseguir esto, son fundamen-
tales dos aspectos; conseguir un diagnéstico y tratamiento precoz y
especifico y al mismo tiempo instaurar medidas de neuroproteccion.
Este manejo se basa en guias de practica clinica especificas para cada
patologia (ictus, status, TCE...), muchas veces basadas en la experiencia
de unidades de adultos sin olvidar que la respuesta de los menores es
diferente, inmadura y con necesidades especificas.
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Tratamiento Precoz

Tras la valoracion cardiorrespiratoria inicial, es necesario iniciar manio-
bras de soporte vital basico o avanzado habituales de forma inmediata
(A: Via aérea, B: Respiracion, C: Circulacion, D: Disfuncion neurolégica)

Diagnéstico Precoz

Del mismo modo hay que intentar identificar a través de la exploracion
neurolégica las posibles situaciones de riesgo para el cerebro (cam-
bios en el estado mental, signos de focalidad neurolégica, deterioro
neurologico, muerte cerebral) e intentar determinar el nivel donde el
sistema nervioso puede estar afecto.

Para realizar un diagndstico precoz y lo mas certero posible, en la ma-
yoria de las ocasiones la exploracién se completa con pruebas com-
plementarias de neuroimagen (TAC, RMN), neurofisiolégicas (EEG) y
de forma frecuente con la monitorizacion de presion intracraneal.

Medidas de Neuroproteccion

Se inician de forma conjunta con las maniobras de resucitacién incluso
antes de llegar al hospital con idea de evitar o minimizar el dafio neu-
ronal secundario. Estas medidas incluyen:

Manejo adecuado de liquidos. Para que haya una perfusion cere-
bral adecuada es necesario mantener en cifras adecuadas la ten-
sion arterial media y la presion intracraneal por lo tanto es primordial
el manejo de la fluidoterapia, monitorizar la presion intracraneal y
mantenerla estable con diferentes medidas como elevar el cabece-
ro, relajantes musculares y control PaCO.,,.

Mantener normoglucemia. Evitar tanto la hiperglucemia como la
hipoglucemia ya que implican peor prondstico neuroldgico y super-
vivencia.

Mantener normotermia. La hipertermia supone mayor demanda
metabdlica cerebral y limita el oxigeno en areas de penumbra y la

hipotermia moderada 32-34 °C no ha demostrado beneficio en el
momento actual como ocurre en los neonatos con asfixia.

Tratamiento de la agitacion. Aparece cuando la lesion es severa y
es necesario crear un entorno adecuado y en ocasiones medicacion.

Tratamiento de las crisis convulsivas.
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Tratamiento del sindrome de disautonomia central (taquicardia,
fiebre alta e hiperventilacidn). Suele ocurrir en contexto de lesiones
severas que afectan al tronco del encéfalo y se maneja con fluidote-
rapia y medicacion.

Es fundamental avanzar en tratamientos especificos a través de guias
clinicas como es el caso del ictus pediatrico. Se estan haciendo avan-
ces para intentar realizar un diagndstico y tratamiento precoz y espe-
cifico con el objetivo de disminuir las secuelas secundarias.

En el caso del ictus, implica la creacion de un cédigo ictus pediatrico
en analogia al existente en la edad adulta, por lo tanto, una atencién
especifica en el entorno extrahospitalario, intrahospitalario y unida-
des ictus pediatricas.

Tratamiento Medico Medio-Largo Plazo

A medio-largo plazo, es necesario vigilar aspectos relacionados con
la cognicién, conducta y problemas que pudieran surgir en el ambito
de la educacion ya que pueden aparecer alteraciones en la conduc-
ta, trastornos del suefio, impulsividad, agresividad, aislamiento social,
déficit de atencién, dificultades ejecutivas y de organizaciéon que pue-
den no ser evidentes inicialmente. Como comorbilidad neurolégica
puede aparecer epilepsia hasta una década después del dano, otra
posible complicacion es la migraha postraumatica. Otras complica-
ciones médicas evidentes con el tiempo son la disgeusia (comida
con sabor metalico) y la anosmia debida a la fractura placa cribiforme
que mejora con el tiempo.

El Dario Cerebral es un concepto amplio que implica diferentes entidades
desde el punto de vista fisiopatoldgico (desde causas externas como un

traumatismo craneoencefalico hasta causas no lesionales-internas como

los ictus) pero a la vez un concepto muy necesario para mejorar la aten-
cion médica y educacional que requieren dichos pacientes debido a las
secuelas que presentan de una forma muy caracteristica.

Para un manejo 6ptimo de estos pacientes desde el punto de vista neu-
rolégico con idea de mejorar el prondstico, es fundamental un diagnésti-
co y tratamiento precoz acompafado de medidas inmediatas de resuci-
tacion y al mismo tiempo medidas de neuroproteccion para evitar Dafo
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Cerebral secundario el cual implica hipoxia-isquemia y secuela irrever-
sible. Aunque el prondstico en los nifios es mejor sobre todo desde el
punto de vista motor, hay que tener en cuenta las posibles secuelas cog-
nitivas no tan evidentes de forma inmediata tras la lesion.
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DANO CEREBRAL INFANTO-JUVENIL:
ATENCION REHABILITADORA EN FASE AGUDA

Mercedes Martinez Moreno
Médica Rehabilitadora

El Dafio Cerebral Infantil (DCI) forma parte de las discapacidades «emer-
gentes». En la actualidad, los avances médicos logran salvar vidas que
hasta hace poco tiempo no sobrevivian y ademas las causas relaciona-
das con esta discapacidad, como los accidentes, estan muy arraigadas
en nuestra sociedad. Por lo tanto, el DCI supone un problema para la
salud publica tanto en el presente como en el futuro debido a la comple-
jidad de sus secuelas y a las multiples repercusiones en el plano familiar,
sanitario, social y econémico.

En el DCI en la edad infanto-juvenil hay que tener en cuenta la valoracion
de las secuelas que presenta el menor en el momento de la lesién, pero
sobre todo es muy importante preveer qué tipo de dificultades pueden
aparecer en el transcurso del desarrollo.

Aungue inicialmente las alteraciones fisicas son las mas evidentes tras el
Dano Cerebral, posteriormente, van a ser las cognitivas y de conducta las
que mas van a dificultar al menor su posterior inclusién a la vida diaria.

El proceso rehabilitador debe intentar restituir, minimizar y/o compen-
sar las alteraciones funcionales aparecidas en la persona con discapa-
cidad como consecuencia de una lesién del sistema nervioso.

El proceso rehabilitador debe trabajar en todas las esferas del paciente:
* Fisica
» Psiquica
e Sociofamiliar

El equipo rehabilitador en el DCI debe evaluar el proceso en todas las
etapas del tratamiento y detectar todas las discapacidades utilizando
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instrumentos de medida especificos y validados. Ademas, es el encar-
gado de elaborar un programa de intervencion terapéutico, modifican-
dolo y adaptandolo al momento evolutivo del paciente. También debe
realizar el seguimiento del paciente hasta el final de la etapa juvenil.

La atencion rehabilitadora en la infancia o adolescencia con Dafio Ce-
rebral debe ser holistica e integral, es decir que abarque no solo los as-
pectos fisicos sino también los aspectos psicoldgicos y socio-familiares.
Por otro lado, la atencién debe estar orientada al paciente y siempre indi-
vidualizada. Es muy importante la cooperacion activa de la familia en el
proceso rehabilitador. En los pacientes pediatricos es importante que
la atencién se prolongue hasta la edad adulta para poder detectar y tra-
tar complicaciones que puedan aparecer a lo largo del desarrollo. Para
poder realizar una adecuada atencion rehabilitadora es necesario poder
contar con los medios tanto personales como materiales necesarios.

El DCI pasa por una serie de fases que sitlan su atencion en diferentes
lugares y que conllevan objetivos y necesidades de tratamiento con me-
dios personales y materiales muy distintos.

Aguda o critica Hospitalizado: UCIP, Salvar la vida del
planta de neurocirugia, paciente y mitigar
neurologia, pediatria o las secuelas

traumatologia

Subaguda Hospitalizado en planta Facilitar la recuperacion
0 en domicilio

Cronica En domicilio Reinsercion

El equipo de tratamiento durante la fase aguda estd formado por un
grupo de profesionales que deberan atenderle en la Unidad de Cuida-
dos Intensivos Pediatricos (UCIP) o planta de hospitalizaciéon segun la
etiologia .

Pediatra especialista en UCIP.
Neuropediatra y Neurocirujano.

Médico rehabilitador y foniatra infantil, y el equipo interdisciplinar
formado por fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y logopedas.

Pediatra de la planta de hospitalizacion.
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Psiquiatra y psicoélogo.
Trabajador social propios de los hospitales.
Familia

Durante la fase aguda de un DCI los objetivos principales son salvar la
vida del paciente y mitigar las secuelas. Esta fase se desarrolla en la
UCIP, planta de Neurocirugia o Pediatria. Idealmente, se debe avisar al
equipo rehabilitador en las primeras 48 horas tras el DCI. La rehabilita-
cién temprana se basa en el concepto de plasticidad cerebral, por el que
se consigue mejoras a través del reclutamiento de zonas del cerebro no
danadas.

Los objetivos del tratamiento rehabilitador durante esta fase aguda
son fundamentalmente prevenir complicaciones tanto desde el punto
de vista osteomuscular como respiratorio.

Para ello, son importantes:

Los cambios posturales: en nifios pequefos especial cuidado con
la cabeza y en mayores el sacro.

Movilizaciones articulares, idealmente durante tiempo corto pero
repetidas a lo largo del dia. Siempre con precaucién con vias, apa-
rataje y con control cardiorespiratorio.

Tratamiento postural para mantener en un adecuado alineamiento
las extremidades:

— Utilizacion de almohadas que colaboren en el posicionamiento.

- Férulas: generalmente se utilizan férulas antiequino o de posicio-
namiento de miembros superiores. Las ortesis antiequino deben
mantener tobillo-pie en posicién neutra. Hay que vigilar con cui-
dado los pacientes con rigidez de decorticacién o distonias en
los que se pueden llegar a producir lesiones por apoyo.

Tratamiento farmacoldgico de los trastornos del movimiento: se
debe realizar un tratamiento precoz de la distonia o espasticidad
que influyen en los acortamientos musculo-tendinosos. La utiliza-
cién de antiespasticos orales como el Baclofeno o la Tizanidina,
antiespasticos intramusculares como la toxina botulinica pueden
colaborar al manejo inicial y a evitar complicaciones.

Idealmente los pacientes con DCI deben ocupar espacios en la UCIP
donde se puedan minimizar ruidos e igualmente en su manejo se deben
minimizar estimulos nociceptivos tanto en sus cuidados como en las mo-
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vilizaciones. Se debera favorecer la estimulaciéon sensorial positiva al
paciente de forma controlada y progresiva (no se beneficiara de una
hiperestimulacion, en contra de lo que se puede creer).

Se realizaran estimulaciones visuales, auditivas, olfatorias, gustativas y
tactiles, aplicadas por los distintos profesionales en funcién de las res-
puestas que se van obteniendo. Los familiares que conocen los gustos
del menor favorecen la eleccion de los estimulos, afiadiendo al entorno
fotos o voces. De este modo, se intenta un progresivo contacto con el
medio del paciente.

Otro de los objetivos es iniciar tan pronto como sea posible la evalua-
cion por parte del médico foniatra para comenzar tratamiento con lo-
gopedia que estimule la funcién oro-motora.

También es importante instaurar precozmente el tratamiento de fisiote-
rapia respiratoria orientado a favorecer el manejo de secreciones, redu-
cir el trabajo respiratorio y mejorar la ventilacién global o regional.

Desde el punto de vista de las familias los primeros momentos tras
una lesién cerebral estan llenos de dudas e incertidumbre. Es nece-
sario que exista una adecuada comunicacion con la familia sobre la
situacion clinica, objetivos de tratamiento, etc. También para facilitar
la dificil tarea de manejar los sentimientos de miedo, culpa, angustia,
etc, se hace imprescindible el apoyo psicolégico a la familia. También
desde estas fases iniciales es basico que se realice ya un primer con-
tacto con trabajo social que pueda evaluar necesidades y colabore en la
informacién de ayudas.

Una vez superados los momentos mas criticos se produce la salida des-
de la UCIP a la planta de hospitalizacién. En esta etapa el paciente
tendra una estabilidad clinica que nos permitira intensificar la terapia.
Se iniciara una movilizacién mas intensiva y segun tolerancia y capaci-
dad de participacién del paciente se iran incrementado los tiempos de
terapia. Si la situacion clinica lo permite, se inicia ya la terapia en sala de
fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia.

Teniendo en cuenta la edad del menor, se tratara de avanzar en el desarro-
llo motor que le corresponde (sostén cefalico, de tronco en sedestacion,
en bipedestacion, correccion de la marcha...). Asimismo, se trabajaran
las actividades de vida diaria (AVD) y la funcionalidad correspondiente a
su edad desde el area de terapia ocupacional.
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Es el momento adecuado para realizar una valoracion mas profunda so-
bre el problema de la disfagia, intensificar el tratamiento de reeducacién
oro-motor encaminado a poder tomar decisiones sobre via de alimen-
tacion mas adecuada, para evitar las complicaciones graves como la
neumonia aspirativa. Es importante en este punto el trabajo conjunto con
los especialistas en Nutricidn y Otorrinolaringologia que colaboraran en
la valoracion de la disfagia y en encontrar métodos seguros de alimen-
tacion. También, en esta fase, los logopedas inician un trabajo dirigido
a mejorar aspectos de la comunicacién, introduciendo si es necesario
sistemas de comunicacion alternativos.

En esta etapa se suele producir el escenario perfecto para realizar una
valoraciéon mas exhaustiva del paciente, determinando los déficits que
presenta y valorando sus puntos fuertes, para programar asi un plan
de tratamiento individualizado acorde a las necesidades especificas del
menor.

También, es el momento de introducir la valoracién neuropsicolégica
para intentar que el equipo pueda trabajar conociendo la situacion
cognitiva y valore los instrumentos mas adecuados para su trabajo.
Es importante valorar las alteraciones conductuales y dar directrices a
profesionales y familiares sobre cémo manejar las mismas. En ocasiones
estas precisan de un tratamiento farmacolégico por lo que la figura del
psiquiatra cobra especial relevancia.

Dentro del plan de tratamiento se recomienda que exista un plan es-
pecifico de apoyo familiar con intervenciones centradas en el acom-
panamiento emocional de los familiares y un entrenamiento especifico
en habilidades del cuidado del paciente. También es el momento ade-
cuado para que el trabajador social colabore en valorar las necesidades
en su campo e iniciar desde entonces el apoyo especifico, detectando
posibles necesidades y colaborando en el dificil campo de la busqueda
de ayudas especificas.

La continuacién del tratamiento desde la fase de hospitalizacién a la fase
ambulatoria se intenta que sea sin solucion de continuidad. Este es el
momento de buscar un Centro o Unidad especializada en atender Dafo
Cerebral Infantil. Actualmente, existe un gran problema para poder reali-
zar de forma adecuada esta transicién. Tenemos escasez de recursos de
atencion ambulatoria para el DCI en la Sanidad Publica y sobre todo si el
paciente queda en un estado de minima conciencia, donde los recursos
son todavia méas escasos. En el caso de estos pacientes, si la familia
decide su traslado al domicilio, no existe la posibilidad desde la Sanidad
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Publica de ofrecer atencién domiciliaria y continuaciéon de las terapias
que el paciente todavia necesita en esta fase.

El seguimiento en consultas de rehabilitacion infantil de los pacientes que
han sufrido un Dafio Cerebral en edad infantil debe prolongarse durante
toda la infancia y adolescencia. La valoracion clinica y neuropsicologica
nos permitira detectar posibles complicaciones que precisen un trata-
miento especifico. EI médico rehabilitador esta a cargo de la prescripcién
de las ortesis y productos de apoyo que el paciente vaya necesitan-
do a lo largo del crecimiento. Si en los examenes clinicos y funcionales
aparecen nuevos objetivos, alcanzables con una rehabilitacion intensi-
va, se proporciona esta, teniendo habitualmente una duracién limitada.
En muchos centros se estan implementando las llamadas consultas de
transicidn, estas son un paso intermedio a las consultas de adultos y son
importantes para adolescentes con Dafo Cerebral.

CONCLUSIONES

El Dafio Cerebral en edad infanto-juvenil condiciona repercusiones de
indole fisica, psicologica y socio-familiar. Estas, no s6lo son de forma
inmediata sino a largo plazo. Precisa de una atencién integral mediante
una equipo transdisciplinar, ha de ser intensiva en la fase subaguda y
con seguimiento clinico hasta la edad adulta.
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NECESIDADES DE LAS FAMILIAS EN
LOS PRIMEROS MOMENTOS TRAS EL DANO
CEREBRAL INFANTIL. MI VIVENCIA PERSONAL

Paloma Pastor Alfonso
Presidenta de la Fundaciéon Sin Dafio

EL MOMENTO DEL DANO CEREBRAL

Nadie esta preparado para una cosa asi. Nadie esta preparado para que
de forma subita la vida cambie, dé un vuelco, todo se ponga patas arriba.
Nada importa, ni tu vida, ni tu trabajo, ni tu familia. Solo importa que tu
hijo no se muera, ni siquiera piensas en como va a quedar. La vida se
rompe.

Todo empez6 un dia de diciembre de 2011, imaginen una familia normal,
un papa, una mama, una nifia de 10 afios y un niflo de 8, también dos
perros. Estdbamos de vacaciones de Navidad y teniamos muchas ganas
de ir al campo, de hacer una excursion, hacia meses que no lo hacia-
mos pues el papa habia estado con la quimio y lo habia pasado regular.
Decidimos ir a un lugar que conociamos bien, es un paraje que se llama
Santa Quiteria, a orillas del Duero, en Soria, aquellos bellos lugares que
tan bien describi6 Machado. Cogimos nuestras mochilas con algo de
comer, las cantimploras y alla que nos fuimos. El recorrido discurre por
un camino entre montes alomados poblados de encinas y tomillos, el dia
era soleado, frio y agradable, los buitres sobrevolaban nuestras cabezas,
también en sentido figurado.

Ya de vuelta el nifo desaparecio, empezamos a buscarle, estabamos
muy preocupados. Con mucho susto avisamos al 112, la policia monté
un dispositivo de busqueda, pero el nifio no aparecia. Cuando se estaba
poniendo el sol y ya imaginabamos lo peor, un policia aparecié con el
nifio en brazos. Grité como gritan los actores en las peliculas, el alma
saliéndome por la boca. El nifio no reaccionaba, estaba en coma.
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Supimos después desde dénde habria podido caer, una roca de 20 me-
tros de altura, casi letal, un lugar maldito, un momento maldito que borrd
nuestro pasado, todo lo que habiamos sido desaparecié entonces.

Inmediatamente nos encontramos en un nuevo entorno, artificial y tec-
noldgico, la ambulancia, el TC, el quirdéfano, la UCI pediatrica. Tantas
palabras que no entendiamos, derrame cerebral, sensor de presién in-
tracraneal, dafo cerebral severo, estado de minima conciencia, bolos de
morfina, crisis diencefalicas. Nos invadian sentimientos dificiles de ex-
plicar, innombrables, miedo, mucho miedo, incredulidad, incertidumbre.

El hospital pediatrico se convirtié en nuestra casa, el entorno en el que
nos sentiamos seguros, teniamos que confiar, los médicos eran nuestros
dioses, de ellos dependia la vida de nuestro hijo.

Desde entonces, nada ha vuelto a ser igual, hemos vivido algo traumati-
co que nos ha roto por dentro, es algo animal, desgarrador. Pero el ins-
tinto de supervivencia te va salvando poco a poco, lo llaman resiliencia.
La mirada al mundo que nos rodea se ha tornado mas compasiva, mas
humana.

Durante los dos afnos tras el accidente solo importaba una cosa, que
mejorara el nifo.

Todo lo que vivimos, lo superamos como mejor sabiamos, intentando
entender lo que pasaba, hablando, preguntando a los médicos, leyendo,
informandonos. Todo era nuevo. Me pregunto ahora qué hubiéramos ne-
cesitado entonces, que cosas nos hubieran hecho la vida mas facil, y las
hay, y muchas, reflexionando paso a resumirlo:

NECESIDADES DE LOS PACIENTES Y LAS FAMILIAS
Voy a distinguir entre dos tipos de necesidades:

» Las que se solucionan facilmente.

Puesto que son gratis y las que requieren de dotacién de medios y
recursos, lo que lo hace mas complicado, sobre todo hoy en dia con
los continuos recortes sufridos en los ambitos publicos sanitarios y
sociales.

Las que son gratis, las que tiene mucho delito no hacer, puesto que no
cuestan nada. Para las que solo hay que tener conciencia técnica de
la necesidad y voluntad politica de resolverlo.
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La primera necesidad detectada es la de mejorar la comunicacion e
informacion a la familia y al paciente, aun siendo este pediatrico. En
el entorno hospitalario la prioridad es salvar la vida del paciente y asi
debe ser. Pero hay otros aspectos relacionados con la humanizacion
de la asistencia que son absolutamente necesarios. La incertidumbre
con que se vive el momento del Dafo Cerebral es insoportable, no sé
entiende nada de lo que esta pasando y la comunicacién de los médi-
COS €S muy, pero que muy, escasa.

Es, por tanto, preciso dotar de habilidades y medios de comunicacién
a los profesionales sanitarios. Deben aprender a comunicar, debe ha-
ber entornos donde hacerlo y establecer el momento preciso para ello.
Hace falta mas comunicacion, informacion, empatia, sensibilidad, mas
humanidad en la asistencia sanitaria. Pero es preciso sensibilizar a los
profesionales, tienen que estudiar la comunicacién y la humanizacién
de la asistencia sanitaria en las carreras y luego ponerlo en practica.

Si el paciente es pediatrico y esta consciente, no hay que olvidarse de
él, tiene derecho a saber y conocer lo que esta pasando.

Las que necesitan de dotacion de recursos materiales y humanos vy,
por tanto, de presupuesto.

Medidas que estan enfocadas al bienestar del paciente y las familias,
al bienestar ambiental, a un mejor descanso nocturno. Mediante la
dotaciéon a los hospitales de entornos amables, limpios, amplios,
cémodos y luminosos. Actualmente, muchos de los hospitales son
antiguos, poco funcionales, se caen los techos, no hay bafios adap-
tados, en definitiva, desde hace ya mucho tiempo no se ha dedicado
el recurso econdmico necesario para rehabilitarlos como se deberia.

Medidas que tienen que ver con el bienestar psicoldgico, que dan so-
porte a las necesidades emocionales y psicolégicas de las familias.
Que requieren de recursos humanos, de psicélogos clinicos que tra-
ten de ayudar a la familia a asumir, a entender lo que esta pasando y
a lidiar con ello. La presencia de psicologos en hospitales hoy en dia
€s muy escasa y, si hay, su trabajo se dedica fundamentalmente a los
pacientes oncoldgicos.

La vuelta a casa suele ser un momento que produce vértigo a las fami-
lias, es muy posible que la persona con Dafo Cerebral tenga secuelas
y discapacidades asociadas. El domicilio tiene que estar adaptado,
también el vehiculo. La terapeuta ocupacional, podria ayudar mucho
y ensefar a la familia a cdmo manejar las Actividades de la Vida Diaria
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del menor. Pero, a dia de hoy, hay pocas terapeutas ocupacionales en
los hospitales y es muy raro que se desplacen al domicilio, aspecto
que seria extraordinariamente util.

La labor de la trabajadora social del hospital es fundamental, podra
informar sobre los recursos existentes y ayudar a la familia en los tra-
mites burocraticos que precise para la nueva situacion.

Es posible que la familia esté desplazada de su lugar de origen, con
lo cual necesite buscar un alojamiento donde estar mientras acompa-
na al paciente. Actualmente hay muy pocos alojamientos disponibles
para las personas con un familiar con Dano Cerebral ingresado que
estan desplazadas de su lugar de residencia. Algunas Fundaciones o
Asociaciones tienen alojamientos disponibles, pero el recurso es solo
para determinadas patologias y es totalmente insuficiente.

Para poder acompanar al paciente, seguramente los familiares estén
faltando al trabajo y tengan que gestionar con la empresa una nueva
situacién laboral. Aparece entonces la figura del Cuidador principal,
generalmente una mujer, puede ser la madre, la esposa, la hija... la
brecha de género en los cuidados es del 75%. Hay una larga y ardua
labor por delante para dar reconocimiento social, laboral y econdmico
a la cuidadora principal, actualmente las politicas de apoyo y ayudas
son casi inexistentes.

Deberiamos hablar también de la falta de ayudas, que son extensivas
a todo el colectivo de la discapacidad. Una sociedad que no reconoce
la diversidad neuroldgica, que no reconoce la necesidad de los cui-
dados, que los invisibiliza, es una sociedad economicista, pobre en
valores que debe cambiar.

NECESIDADES DE LOS PROFESIONALES MEDICOS

Pero no todo son necesidades del paciente y la familia, no podemos
olvidar a los profesionales sanitarios que, si no estan contentos, laboral-
mente sobre todo, mal van a enfocar la humanizacion del paciente.

Los profesionales que trabajan en el entorno sanitario, médicos, tera-
peutas, psicologos, enfermeras, auxiliares, limpiadoras, celadores...
requieren buenas condiciones laborales, cuidados, horarios racionales,
medidas de conciliacién y formacién. Para asi poder crear un entorno
sanitario mas amable y mas funcional.
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Finalmente es preciso hablar de los gestores, es preciso que tengan una
visién mas holistica de la gestion, velar por la eficiencia en el funciona-
miento del entorno sanitario, ser sostenibles econémicamente y cuidar
al profesional.
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TRANSICION A LA ETAPA AMBULATORIA: )
SERVICIOS ESPECIALIZADOS EN REHABILITACION
DEL DANO CEREBRAL INFANTIL

Ignacio Quemada Ubis
Psiquiatra

LOS SERVICIOS DE REHABILITACION INFANTIL EN LA RED MENNI

Para ilustrar la reflexion y hacerla real, se ha utilizado la experiencia de
creacion y gestion de los 4 Servicios de Dafo Cerebral que funcionan en
el seno de la Red Menni:

» Valencia (Centro Sociosanitario Nuestra Sefiora del Carmen).
» Valladolid (Hospital Benito Menni).

» Madrid (Hospital Beata Maria Ana).

» Bilbao (Hospital Aita Menni).

Visto de manera global, la Institucion ha apostado por estos Servicios
de rehabilitacién de Dafio Cerebral para menores y se ha apoyado en un
grupo de profesionales tractores que tradicionalmente han sido médi-
cos rehabilitadores o neuropsicélogos, siempre bien acompafados por
terapeutas con formacién especializada. Salvo en el caso de Valencia,
que siempre ha contado con apoyo de la financiacién sanitaria publica,
el resto de los Servicios se han desarrollado con financiaciéon exclusiva-
mente privada.

En los Ultimos dos afios los Servicios de Bilbao y Valencia se han abierto
a Convenios de Atencién Temprana, con lo que cuentan con financiacion
publica procedente de los presupuestos de Servicios Sociales.

Dentro de la Red Menni los Servicios globalmente mas pequefios, Valen-
cia y Valladolid, han contado con las Unidades de rehabilitacion infantil
mas desarrolladas y mas vitales.
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En ambos casos, en el nacimiento del Servicio de Dafo Cerebral, la ac-
tividad rehabilitadora con menores estuvo presente desde los primeros
momentos. En los otros dos Servicios, Madrid y Bilbao, el Servicio de
infantil surgié al amparo de un amplio desarrollo previo de los Servicios
de hospitalizacion y ambulatorio para adultos.

DIFERENCIAS DE LA REHABILITACION DEL DANO CEREBRAL
ENTRE ADULTOS Y MENORES

Para los equipos que trabajan con ambas poblaciones, adultos y meno-
res con Dafo Cerebral, es Util tener presentes las diferencias de los retos
rehabilitadores de cada una de estas poblaciones.

La mas evidente es que el adulto ha completado su desarrollo y que, por
tanto, las capacidades (motoras, cognitivas, de personalidad) han alcan-
zado su madurez y estabilizacion. Las secuelas se muestran claras en los
primeros meses y dibujan una situacion mas estable sobre la que plani-
ficar actividades restauradoras, compensadoras y sobre la que marcar
los objetivos funcionales. En el caso de los menores, especialmente a
edades muy tempranas, hablamos de personas en proceso de desarrollo
con lo que no es posible estimar las secuelas definitivas en un periodo de
meses; algunas de las consecuencias de las lesiones cerebrales pueden
hacerse evidentes cuando el desarrollo propio de una etapa evolutiva se
vea afectado por una lesidn cerebral que impida o modifique la evolucion
prevista.

Estas consecuencias demoradas de la lesién cerebral de un menor son
especialmente importantes en los ambitos cognitivo, psicopatologico y
conductual; dicho de otra manera, pueden ponerse de manifiesto déficit
en funciones ejecutivas, por ejemplo, planificacién o abstraccién, en la
conducta social a través de ausencia de empatia o desinhibicion y en el
surgimiento de trastornos psiquiatricos, especialmente psicosis. Estas
ultimas no son complicaciones muy frecuentes, pero si muy graves.

Otra de las diferencias entre la rehabilitacién en adultos y en menores
tiene que ver con el nivel de protocolizacion de ambas actividades. En
el caso de los adultos hay una mayor cantidad de guias y de evidencia
cientifica; la neurorrehabilitacion del adulto con Dafo Cerebral, a pesar
de su evidente juventud como disciplina, lleva una cierta ventaja con res-
pecto a la rehabilitacion del menor con Dafio Cerebral. Los sistemas de
acreditacion de UNESPA, similares a los propios de FEDACE para unida-
des de rehabilitacidén hospitalaria, las guias que ha empezado a publicar
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la Sociedad Espafiola de Neurorrehabilitacidn, las revisiones Cochrane
o el consenso acerca de algunas medidas de resultados, FIM/FAM por
ejemplo, no encuentran un correlato claro en la rehabilitacién del menor
con Dafo Cerebral.

FACTORES A TENER EN CUENTA EN LA ORGANIZACION
DE UN SERVICIO DE REHABILITACION INFANTIL

En la organizacion y disefio de un Servicio de rehabilitacion para meno-
res con Dano Cerebral hay varios factores a tener en cuenta.

El primero y mas importante es la edad de los nifios a quienes se atien-
da. La edad pediatrica se extiende desde los 0 a los 16 o 18 afos, pero
mientras que la rehabilitacion de una persona de 12, 14 o 16 afios guarda
mucha similitud con la rehabilitacion del adulto joven, la rehabilitacion del
bebé con Dafio Cerebral es muy diferente, todas las capacidades estan
por desarrollarse y hablar de autonomia en AVDs carece de sentido en
el corto y medio plazo. Los retos en alimentacion, deglucion o desarrollo
motor requieren destrezas y pericia rehabilitadora muy especificas en el
caso de los menores de meses.

El tipo de financiaciéon también nos va a condicionar en la organiza-
cion del Servicio. Un Servicio financiado por un programa de atencién
temprana gana en términos de accesibilidad, pero tiene unas limitacio-
nes importantes en cuanto a intensidad de la intervencion. Habremos
de maximizar el entrenamiento de los padres que van a ser los grandes
coterapeutas.

Por ultimo, la coordinacién con agentes externos adquiere en el caso
de la rehabilitacién infantil una complejidad maxima que ha de tenerse
en cuenta en la planificacion de los tiempos y tareas de los miembros del
equipo: los distintos entornos que inciden en la vida y la salud del menor,
educativo, social (como financiador y coordinador de los programas de
atencién temprana), sanitario, la familia y el propio equipo multidiscipli-
nar han de comunicarse, acordar objetivos y alinear los esfuerzos.

CARACTER!STICAS SINGULARES DE LOS PROGRAMAS
DE ATENCION TEMPRANA

Mencion especifica merecen los programas de atencion temprana de-
sarrollados en las distintas Comunidades Auténomas; estan orientados
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a la prevencion, deteccién precoz e intervencidén con menores en riesgo
de, o con presencia de discapacidad. Estos programas permiten atender
a ninos de 0 a 6 afilos que presenten cualquier tipo de discapacidad o
trastorno del desarrollo. Los menores con lesiones cerebrales podran
beneficiarse de estos Servicios en esa etapa temprana y la accesibilidad
es universal lo que constituye una ventaja evidente. Por el contrario, en
estos programas la especializacién de la atencién al menor con Dafio
Cerebral se diluye entre todos los problemas posibles del desarrollo en
donde se incluyen el autismo, la prematuridad, la discapacidad intelec-
tual, la enfermedad somatica grave o la oncologia pediatrica.

En comparacién con los Servicios de rehabilitacion de los adultos con
Dano Cerebral, en los programas de atencion temprana se pierde pre-
sencia médica directa que se trata de compensar con el seguimiento de
los especialistas médicos de los Servicios Publicos de Salud. La integra-
cion de este conocimiento médico en los programas de rehabilitacion es
mucho menos efectiva que en los casos de la rehabilitacion multidi