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Del 22 al 25 de Mayo se celebré en la ciudad g i

Virapmesin Acniginy of Chukdhoor Lisability

de las ciencias y la industria de Paris, el 31

Innovation
for participation ¥
#eacd2019

congreso de la European Academy of
Childhood Disability (EACD) bajo el lema

“Innovation for participation”.

El nivel de asistencia ha sido muy elevado: 1332 asistentes, un total de 67 paises y 20
participantes espafoles, entre los cuales nos encontrdbamos cuatro representantes de
la SEFIP: Lourdes Macias como presidenta y coordinadora de la EACD en Espaiia,

Joaquim Fagoaga, Rocio Palomo y Ascensién Martin.

Este evento reune a cientificos, terapeutas, médicos, jévenes con discapacidad,

familiares e ingenieros y empresas de numerosos campos.

Este congreso internacional ofrece grandes oportunidades para que los equipos de
investigacion exhiban sus investigaciones e innovaciones en curso y para que los
profesionales y las partes interesadas nos beneficiemos de su experiencia vy
conocimiento, asi como de todas las innovaciones en el tratamiento y las intervenciones,
en los sistemas de atencion médica, en los modelos de colaboracion entre nifios, familias

y profesionales con el objetivo final de “promover la participacion”.

Los nifos con discapacidades, sus familias y los profesionales a su lado, estan
experimentando cambios rdpidos y oportunidades novedosas gracias a la evolucién de
los cuidados, la rehabilitacidn, las opiniones sociales y politicas sobre la discapacidad

infantil.

Dicho evento, se trata de un congreso internacional en el que se expusieron diferentes

conferencias sobre la pediatria. Entre ellas, se hizo mencién a la valoracion de la vision
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del bebé desde una edad temprana mediante tests que valoran funciones basicas
visuales, el componente visual motor y ocular. Estas mediciones pueden aplicarse desde

los primeros dias de vida, tanto en nifos prematuros como a término.

Aunque el congreso va dirigido a profesionales de diferentes disciplinas, muchos temas podian
ser de interés para diferentes disciplinas, por ejemplo temas relacionados con aspectos
sobre el aprendizaje motriz, escalas de valoracion nuevas, alteraciones de la visidn y su
evaluacion precoz, diferentes revisiones sistematicas como la de Novak et. al 2019,
intervenciones basadas en la evidencia en nifios con afectacidon neuroldgica, avances e
investigaciones relacionados con la influencia de la actividad fisica en los nifios con
discapacidad, la rehabilitacion funcional de la extremidad superior junto con el
entrenamiento de la extremidad inferior (Habit-lle), el uso de la tecnologia para la
rehabilitacion, los efectos y beneficios de la toxina botulinica en algunas patologias,
abordaje terapéutico de la espasticidad, los beneficios de promover la movilidad
temprana en nifios con GMFCS niveles IV y V; nuevos protocolos para la aplicacion y los
mejores resultados de terapias intensivas dirigidas a la rehabilitacién funcional,
reflexiones acerca de la mejor manera de capacitar a las familias para promover su
implicacion y participacién, aspectos éticos que afectan a las intervenciones, mejoras
para abordar el dolor en la PC, avances en el diagndstico temprano de lesiones

neuroldgicas y el autismo, etc.

Podréis encontrar toda la informacién y los resimenes de los diferentes ponentes,

posters, simposios, comunicaciones orales expuestos en la siguiente pagina:

http://edu.eacd.org/abstracts-31st-eacd-meeting-are-available-online

Compartimos algunos comentarios de algunas de las ponencias o mesas redondas a las

cuales asistimos:

Innovacidn en el sistema de clasificacién de la funcidn visual en nifos con discapacidad

visual:

¢Qué nos aporta la evaluacion de la funcidn visual en recién nacidos?
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Es sensitiva detectando la presencia de una alteracién neuroldgica.
- Dainformacién sobre la funcidn temprana del sistema visual.
- Es capaz de discriminar la presencia de lesiones cerebrales.

- La valoracién de la funcidn visual podria integrar la evaluacién oftalmolégica y

neuroldgica.

El entorno va a ser un factor fundamental para la valoracién visual, en funcién del lugar,

actividades planteadas, objetos y la familia. Tal y como se muestra en la figura 1y 2.

Figura 1. Influencia del entorno en la valoracion visual del bebé y los mensajes mds importantes para el

trabajo en casa

Otro de los aspectos tratados fue la influencia de la estabilizacion del tronco para
mejorar la flexion dorsal del tobillo durante el ciclo de la marcha en nifios con paralisis
cerebral infantil. Se planted el entrenamiento para aumentar el control de tronco para

mejorar la dorsiflexion de la articulacion pie-tobillo durante el paso.

Un taller interesante la presentacién de “diferentes sistemas de clasificacion para la

evaluacion de la extremidad superior y la mano en niiios diagnosticados de paralisis
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cerebral infantil”. Esto implica que nos permite acercarnos a un nivel 6ptimo segun su
patrén establecido a nivel del segmento de la extremidad superior y el posicionamiento

de la mano. De esta manera poder tomar decisiones sobre abordaje terapéutico,

infiltracién con toxina e incluso comunicacién inter-profesionales (figura 2).

Figuras 2. Sistema de clasificacion de la extremidad superior en pardlisis cerebral infantil.

También de trataron las terapias intensivas como la terapia de movimiento inducido por
restriccion modificada y la terapia intensiva bimanual para abordar la problematica de
la extremidad superior afectada en niflos con hemiparesia y nuevas intervenciones
destinadas también al abordaje combinado de extremidad superior-inferior en nifios

con paralisis cerebral infantil (HABIT-ILLE) Figura 3.
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Figura 3. Representacion de las diferentes terapias con evidencia cientifica para

hemiparesia infantil.

Los programas destinados al hogar son de gran efectividad para llevar a cabo terapias
como la CIMT o BIT y también terapias virtuales. Pero tenemos que tener en cuenta que

los objetivos que se deben planificar deben ser objetivos funcionales basados en la

escala SMART y escritos segun la escala GAS (figuras 4 y 5).
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Figuras 4y 5. Descripcion de los objetivos funcionales para el hogar.

Ademas, en un primer momento del diagndstico, en el que la familia esta enfrentdandose
a la aceptacién de lo ocurrido, puede ser que estos programas no funcionen, teniendo
que esperar a que pase el proceso de duelo y la familia tenga la fortaleza de implicarse
y capacitarse para mejorar el aprendizaje general del nifio dentro de su propio entorno.
En Paralisis cerebral, no solamente tenemos que tener en cuenta la funcionalidad
basada en la actividad y en la participacion, sino también controlar las contracturas
dentro de la estructura en el dominio de la CIF para mejorar el funcionamiento global

del nifio en el entorno.

Para lograr cambios a nivel cortical, la terapia empleada debe componerse de
diferentes ingredientes, ademas de ser terapias ludicas que incrementan la efectividad

(Figura 6). Los componentes que NUNCA deben faltar en las intervenciones son:
- Intensidad.

- Repeticidn.
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- Incremento de la dificultad.
- Actividad y objetivos dirigidos dentro de un aprendizaje motor y cognitivo.
- Significativas

- Entorno enriquecedor

- Conducidas por los padres

Figura 6. Actividades ludicas para mayor efectividad.

Ginny Paleg y Elisabet Roddy-Bousquet hicieron menciéon a las recomendaciones
basadas en la evidencia, fundamentando la importancia del control postural,

programas de movilidad y la promocién de la participacion (figura 7).
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GMFCS ! 1] m v v
Stander (could be self Use for Start at 9 months Start at 9 months,
propelled or power) contracture continue as long as there continue for Lifespan
Usually prone for GMFCS |1l management/pre are goals (especially Consider a reasonable
and IV, Supine for Vv vention contracture prevention) amount of abduction
60-90 min/day

Galt Trainer (one that May be used as a play activity at 9 Start at 9 months, use as Start at 9 months,
converts to a walker for months before onset of indep walking.  walker when able to walk continue for Lifespan
GMFCS Levels 1l and Ill) Be careful not to over support trunkand  well in community. Use

allow for weight shifting and balance handsfree model for

pertubations sports
Transport chair for short trips As needed to increase participation
Tolleting and bathing As needed Begin as soon as typical baby products stop
support working
Adapted Bike As needed Begin as soon as peers are using
bikes |
Postural Management In As 500N as asymmetries are detected As soon as spasticity or Birth to Uifespan
Lying asymmetries begin
Seating (activity) As needed to encourage play, vision and 9 months — focus on equal hand and arm use, head
equal hand use control and vision

Power mobility (toy and/or Start at 9 months as  Start at 9 months  Start at 9 months, may Start ot 9 Startat 9

wheelchair) a play activity. Shift  as a play activity.  shift away from when months, months,
away when walking May return to walking in community continue  continue as
Indep full time in power as adults full time. Most likely  for Lifespan  play activity
community return to power use in for Lifespan

high school
Manual Mobillity Usually not used, and  Usually not used,  Use for participation In Used for transport, but
(wheelchair) if used, child is and if used, child the community, but most child is pushed
pushed is pushed likely will be pushed

Figuras 7. Importancia del control postural y las consideraciones de la intervencion temprana. Basado en
los resultados en los paises ndrdicos sobre la disminucion en subluxaciones de cadera tras intervenciones

tempranas preventivas

Las conclusiones de la Mesa redonda: Padres y profesionales trabajando juntos y
remando en la misma direccidn, Peter Rosenbaum introdujo el debate. En la mesa habia
un experto en discapacidad, una madre y un investigador sobre intervenciones basadas

en evidencia. Los puntos mas destacados que se debatieron en esta mesa fueron:



“Las familias quieren ser escuchadas, respetadas y quieren sentirse
competentes”. “No quieren depender de los servicios ni de los profesionales,

nos necesitamos mutuamente”.
“Ellos son los expertos en sus hijos”

Cudl seria entonces el rol de los profesionales? Que deberia de cambiar para

que esto se cumpliera?

“Los profesionales tienen miedo de darles la responsabilidad y convertirlos en

algo diferente a la paternidad (el debate universal)”.

“Los padres necesitan que los profesionales les hablemos claro, pero con

palabras que ellos puedan entender”.

“Los profesionales tenemos el conocimiento, la informacion para que ellos se
sientan mds seguros, podemos ofrecer apoyo, acompafamiento, hacerles
entender lo que tenemos entre manos, pero la ultima palabra, I6gicamente, es

de ellos”.

“Las familias necesitan profesionales cercanos, coherentes, respetuosos,

sensatos, bien formados, con los que puedan contar en caso de necesidad”.

“Las familias buscan los apoyos en aquellas personas cercanas a ellos:

familiares, profesionales, amigos....”

“No todas las familias son iguales y necesitan lo mismo. Hemos de estar atentos

y ajustados a estas necesidades particulares”.

“Los ninos aprenden en cada momento del dia y no solo en terapia. Los padres
piensan que los profesionales creen que es la terapia la que mds ayuda a los

nifios y no lo que el nifio prdctica todo el dia”.

“Los profesionales hemos de dar a las familias el tiempo necesario para que se

produzca una relacion de confianza y de colaboracion”.
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* “Los padres necesitan de los profesionales que permitan que se equivoquen,
que asi también se aprende. Nos recuerdan que ellos no nacieron sabiendo que

significa tener, educar y entender la discapacidad de sus hijos”.

= “Los padres aprenden mucho de la experiencia de otros padres con similares

condiciones”.

* “los profesionales tenemos la responsabilidad de mostrar a las familias cudles
son las intervenciones mds eficaces y con mayor evidencia. Ellos decidiran

después, equivocados o no, que es lo que quieren o necesitan para sus hijos”.

En otra intervencién la Dra. Mijna Hadders-Algra de la Universidad de Groningen
(Holanda) y conocida por la gran cantidad de articulos e investigaciones publicados en
diferentes revistas cientificas, presentd ‘la nueva escala “Neurological Scale of the
Standarized Infant NeuroDevelopment (SINDA)” ya publicada en la Developmental
medicine and child neurology en 2019, como primicia. Es una escala que detecta a nifios
con alto riesgo de padecer retrasos en el neurodesarrollo, como en PC, aunque también
se puede aplicar a otras patologias. Explico como se ha construido, su validacién y con
un video ensefid la forma de utilizarla. Sera una escala que se utilizara mucho y tiene
mayor fiabilidad que la HINE. Esta indicada para usarla en nifios con edad corregida de

entre 6 semanas y 12 meses.

Fiona Graham, terapeuta ocupacional y familiar de New Zeland, expuso cdmo llevar a
cabo las entrevistas con las familias. COmo las podemos ayudar mejor y tratar el tema

de la escucha.

Planted cdmo podemos escuchar a las familias sin tener conciencia previa de nosotros
mismos, de nuestros sentimientos y nuestras propias emociones: “Antes de escuchar al

otro, nos hemos de escuchar a nosotros mismos”.

e Reflexionar en cdmo actuar en diferentes componentes de la CIF.

10
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e Qué es mas importante para el nifio o la familia, nuestros objetivos o los suyos.

e Cuando preguntamos en una entrevista, estamos esperando respuestas que nos

satisfagan a nosotros y eso condiciona la orientacién de esta conversacién.

e Hemos de disponer de estrategias para conseguir que las familias sean agentes

activos en las entrevistas y en las intervenciones.

El dltimo dia del congreso tuvimos la oportunidad de escuchar en un minisimposio al
“dream team” de las terapias intensivas de la extremidad superior e inferior en
afectaciones unilaterales: Eliasson, Gordon y Yannick (figura 8): con el tema: éQué
significa en teoria y practica el término "enfoque de tratamiento basado en el

aprendizaje motor"?

Las intervenciones de los tres estan basadas en los resultados de sus investigaciones
clinicas: Eliasson hablo de los protocolos sobre terapia restrictiva en niflos pequefios
donde da mucha importancia al entrenamiento desde edades muy tempranas con la
implicacion de la familia y las adaptaciones del entorno para conseguir mejoras en el
funcionamiento de la extremidad afecta en nifios con afectacion unilateral. Gordon al
igual que Eliasson habld de la importancia de la practica intensiva para que se dé el
aprendizaje motor y apoyaba los campamentos porque es donde mejor se puede dar
esta practica intensiva de manera ludica y funcional, considerando el grupo como
elemento fundamental para esta practica y aprendizajes. Yannick como especialista en
incorporar la extremidad inferior en los programas intensivos de rehabilitacion de la
extremidad superior considera que es necesario una buena valoracion previa para
conocer la situacidn basal del nifio antes de la planificacién de actividades conjuntas
donde se vean implicadas ambas extremidades tanto superiores como inferiores por eso
propone que los terapeutas necesitan una preparacion especifica para poder llevar a

cabo estas intervenciones.

11
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Figura 8. Exposicion del tratamiento basado en el aprendizaje motor por parte de Eliasson, Gordon y

Yannick.

La exposicion de posters fue muy numerosa e interesante, en representacién de la SEFIP

presentamos posters: Joaquin Fagoaga, Ascensidon Martin y Rocio Palomo.

Dr. Joaquin Fagoaga sobre la Validacion de la PEDSQol en nifios con enfermedades

neuromusculares de 8 a 18 afios (figura 9).

Figura 9. Joaquin Fagoaga en la presentacion del péster

12
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Diia. Ascensidon Martin sobre el “Empoderamiento familiar y la adaptacién del entorno
para promover el desarrollo psicomotor” y el de la Dra. Rocio Palomo sobre “Terapias
intensivas combinadas en el hogar para hemiparesia infantil congénita de bajo

rendimiento funcional bimanual” (figuras 10y 11).

183
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FaMILY EMPOWER

MENT AND ENVIRO
ROMOTE PSYCHOMOTOR DEVELOAMENT Of & PRATASRIE.

Figuras 10 y 11. Ascension Martin y Rocio

Palomo en la presentacion de los pdster durante el congreso de la EACD.

Expositores

Algunas casas comerciales presentaron diversidad de sus productos para el control

postural, la movilidad y lo ultimo en tecnologia para la comunicacidn, algunos de ellos:

13



EUROPEAN ACADEMY OF CHILDHOOD DISABILITY

14



EUROPEAN ACADEMY OF CHILDHOOD DISABILITY

Ethics in . vV 4 r
Child Health \CF

‘,,»mdp\esd angs‘ases 4 A Hands-on Approach for
in Neurodisability }

Cliniclans and Families

Gross Motor
Function Measure
MFM-66 & GMFM-88)

En el congreso también hubo interesantes oportunidades para reencontrarse con
profesionales de renombre mundial como con Peter Rosenbaum, lona Novak, Andrea
Guzzeta, Ginny Paleg, Mijna Hadders, etc., con los cuales tuvimos oportunidad de

intercambiar y compartir novedades
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Para finalizar quisiéramos comunicar que se ha elegido Barcelona como sede para el 34
congreso de la EACD en el 2022. Agradecer a todos los miembros del comité de
organizacién por esta eleccién y en especial a los que han luchado por conseguir que
Barcelona y Espaiia puedan recibir este interesante evento. En la imagen de abajo se

puede apreciar a la Dra. Mercedes Martinez Moreno, presidenta de la SERI y a la Dra.

16
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Lourdes Macias Merlo, presidenta de la SEFIP, representando a Espana y aceptando la

celebracidn del congreso de la EACD en Barcelona para el afio 2022.

32rd Annual Meetings of EACD
BARCELONA 2022

Theme of the meeting
"Networking knowledge into actions”

FACD2022 would be
May, from 26th to 29* or (better) June 2nd to 5th 2022
In order to fadiitate travelling and conclliation with working days.

Organization of the meeting

President/Chair: Mercedes Martinez Moreno, MD. President of the Spanish Pediatric Rehabilitation
(SERI)

Cochair; Lourdes Macias -Merlo, PT, PhD. National coordinator of EACD:

Fdo: Rocio palomo, Ascensién Martin, Lourdes Macias, Joaquim Fagoaga
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