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RESUMEN 

Del 22 al 25 de Mayo se celebró en la ciudad 

de las ciencias y la industria de París, el 31 

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 países y 20 

participantes españoles, entre los cuales nos encontrábamos cuatro representantes de 

la SEFIP: Lourdes Macías como presidenta y coordinadora de la EACD en España, 

Joaquim Fagoaga, Rocio Palomo y Ascensión Martín. 

Este evento reúne a  científicos, terapeutas, médicos, jóvenes con discapacidad, 

familiares e ingenieros y empresas de numerosos campos.  

Este congreso internacional ofrece grandes oportunidades para que los equipos de 

investigación exhiban sus investigaciones e innovaciones en curso y para que los 

profesionales y las partes interesadas nos beneficiemos de su experiencia y 

conocimiento, así como de todas las innovaciones en el tratamiento y las intervenciones, 

en los sistemas de atención médica, en los modelos de colaboración entre niños, familias 

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

Los niños con discapacidades, sus familias y los profesionales a su lado, están 

experimentando cambios rápidos y oportunidades novedosas gracias a la evolución de 

los cuidados, la rehabilitación, las opiniones sociales y políticas sobre la discapacidad 

infantil. 

 

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

conferencias sobre la pediatría. Entre ellas, se hizo mención a la valoración de la visión 
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del bebé desde una edad temprana mediante tests que valoran funciones básicas 

visuales, el componente visual motor y ocular. Estas mediciones pueden aplicarse desde 

los primeros días de vida, tanto en niños prematuros como a término.  

Aunque  el congreso va dirigido a profesionales de diferentes disciplinas, muchos temas podían 

ser de interés para diferentes disciplinas, por ejemplo  temas relacionados con aspectos 

sobre el aprendizaje motriz, escalas de valoración nuevas, alteraciones de la visión y su 

evaluación precoz, diferentes revisiones sistemáticas como la de Novak et. al 2019, 

intervenciones basadas en la evidencia en niños con afectación neurológica, avances e 

investigaciones relacionados con la influencia de la actividad física en los niños con 

discapacidad, la rehabilitación funcional de la extremidad superior junto con el 

entrenamiento de la extremidad inferior (Habit-Ile), el uso de la tecnología para la 

rehabilitación, los efectos y beneficios de la toxina botúlinica en algunas patologías, 

abordaje terapéutico de la espasticidad, los beneficios de promover la movilidad 

temprana en niños con GMFCS niveles IV y V;  nuevos protocolos para la aplicación y los 

mejores resultados de terapias intensivas dirigidas a la rehabilitación funcional, 

reflexiones acerca de la mejor manera de capacitar a las familias para promover su 

implicación y participación, aspectos éticos que afectan a las intervenciones, mejoras 

para abordar el dolor en la PC, avances en el diagnóstico temprano de lesiones 

neurológicas y el autismo, etc.  

Podréis encontrar toda la información y los resúmenes de los diferentes ponentes, 

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

 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: 

Innovación en el sistema de clasificación de la función visual en niños con discapacidad 

visual: 

¿Qué nos aporta la evaluación de la función visual en recién nacidos? 
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- Es sensitiva detectando la presencia de una alteración neurológica. 

- Da información sobre la función temprana del sistema visual. 

- Es capaz de discriminar la presencia de lesiones cerebrales. 

- La valoración de la función visual podría integrar la evaluación oftalmológica y 

neurológica. 

El entorno va a ser un factor fundamental para la valoración visual, en función del lugar, 

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

 

 

 

 

 

 

 

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

trabajo en casa 

 

Otro de los aspectos tratados fue la influencia de la estabilización del tronco para 

mejorar la flexión dorsal del tobillo durante el ciclo de la marcha en niños con parálisis 

cerebral infantil. Se planteó el entrenamiento para aumentar el control de tronco para 

mejorar  la dorsiflexión de la articulación pie-tobillo durante el paso. 

      

 

Un taller interesante la presentación de “diferentes sistemas de clasificación para la 

evaluación de la extremidad superior y la mano en niños diagnosticados de parálisis 
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cerebral infantil”. Esto implica que nos permite acercarnos a un nivel óptimo según su 

patrón establecido a nivel del segmento de la extremidad superior y el posicionamiento 

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

infiltración con toxina e incluso comunicación inter-profesionales (figura 2). 

 
 
Figuras 2. Sistema de clasificación de la extremidad superior en parálisis cerebral infantil. 

 

También de trataron las terapias intensivas como la terapia de movimiento inducido por 

restricción modificada y la terapia intensiva bimanual para abordar la problemática de 

la extremidad superior afectada en niños con hemiparesia y nuevas intervenciones 

destinadas también al abordaje combinado de extremidad superior-inferior en niños 

con parálisis cerebral infantil (HABIT-ILLE) Figura 3. 
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Figura 3. Representación de las diferentes terapias con evidencia científica 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 según la escala GAS (figuras 4 y 5).  
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Figuras 4 y 5. Descripción de los objetivos funcionales para el hogar. 

 

Además, en un primer momento del diagnóstico, en el que la familia está enfrentándose 

a la aceptación 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 niño dentro de su propio entorno. 

En Parálisis cerebral, no solamente tenemos que tener en cuenta la funcionalidad 

basada en la actividad y en la participación, sino también controlar las contracturas 

dentro de la estructura en el dominio de la CIF para mejorar el funcionamiento global 

del niño en el entorno. 

     Para lograr cambios a nivel cortical, la terapia empleada debe componerse de 

diferentes ingredientes, además de ser terapias lúdicas que incrementan la efectividad 

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

- Intensidad. 

- Repetición. 
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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 lúdicas para mayor efectividad. 

Ginny Paleg y Elisabet Roddy-Bousquet hicieron mención a las recomendaciones 

basadas en la evidencia, fundamentando la importancia del control postural, 

programas de movilidad y la promoción de la participación (figura 7). 
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Figuras 7. Importancia del control postural y las consideraciones de la intervención temprana. Basado en 

los resultados en los países nórdicos sobre la disminución en subluxaciones de cadera tras intervenciones 

tempranas preventivas  

Las conclusiones de la Mesa redonda: Padres y profesionales trabajando juntos y 

remando en la misma dirección, Peter Rosenbaum introdujo el debate. En la mesa había 

un experto en discapacidad, una madre y un investigador sobre intervenciones basadas 

en evidencia. Los puntos más destacados que se debatieron en esta mesa fueron: 
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▪ “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” 

▪ Cuál sería entonces el rol de los profesionales? Que debería 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 información para que ellos se 

sientan más seguros, podemos ofrecer apoyo, acompañamiento, hacerles 

entender lo que tenemos entre manos, pero la última palabra, lógicamente, 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 niños aprenden en cada momento del día y no solo en terapia.  Los padres 

piensan que los profesionales creen que es la terapia la que más ayuda a los 

niños y no lo que el niño práctica todo el día”. 

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

produzca una relación de confianza y de colaboración”. 
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▪ “Los padres necesitan de los profesionales que permitan que se equivoquen, 

que así 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 cuáles 

son las intervenciones más eficaces y con mayor evidencia. Ellos decidirán 

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

 

En otra intervención la Dra. Mijna Hadders-Algra de la Universidad de Groningen 

(Holanda) y conocida por la gran cantidad de artículos e investigaciones publicados en 

diferentes revistas científicas, presentó ´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 niños 

con alto riesgo de padecer retrasos en el neurodesarrollo, como en PC, aunque  también 

se puede aplicar a otras patologías.  Explico cómo se ha construido, su validación y con 

un video enseñó la forma de utilizarla. Será una escala que se utilizara mucho y tiene 

mayor fiabilidad que la HINE. Está indicada para usarla en niños con edad corregida de 

entre 6 semanas y 12 meses.  

 

Fiona Graham, terapeuta ocupacional y familiar de New Zeland, expuso cómo llevar a 

cabo las entrevistas con las familias. Cómo las podemos ayudar mejor y tratar el tema 

de la escucha.  

Planteó cómo 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”. 

● Reflexionar en cómo actuar en diferentes componentes de la CIF. 
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● Qué es más importante para el niño o la familia, nuestros objetivos o los suyos. 

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

satisfagan a nosotros y eso condiciona la orientación de esta conversación. 

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

activos en las entrevistas y en las intervenciones. 

El último día 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: ¿Qué 

significa en teoría y práctica el término "enfoque de tratamiento basado en el 

aprendizaje motor"? 

Las intervenciones de los tres están basadas en los resultados de sus investigaciones 

clínicas: Eliasson hablo de los protocolos sobre terapia restrictiva en niños pequeños 

donde da mucha importancia al entrenamiento desde edades muy tempranas con la 

implicación de la familia y las adaptaciones del entorno para conseguir mejoras en el 

funcionamiento de la extremidad afecta en niños con afectación unilateral. Gordon al 

igual que Eliasson habló de la importancia de la práctica intensiva para que se dé el 

aprendizaje motor y apoyaba los campamentos porque es donde mejor se puede dar 

esta práctica intensiva de manera lúdica y funcional, considerando el grupo como 

elemento fundamental para esta práctica y aprendizajes. Yannick como especialista en 

incorporar la extremidad inferior en los programas intensivos de rehabilitación de la 

extremidad superior  considera que es necesario una buena valoración previa para 

conocer la situación basal del niño antes de la planificación de actividades conjuntas 

donde se vean implicadas ambas extremidades tanto superiores como inferiores por eso 

propone que los terapeutas necesitan una preparación específica para poder llevar a 

cabo estas intervenciones. 
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Figura 8. Exposición del tratamiento basado en el aprendizaje motor por parte de Eliasson, Gordon y 

Yannick. 

La exposición de posters fue muy numerosa e interesante, en representación de la SEFIP 

presentamos posters:  Joaquín Fagoaga, Ascensión Martín y Rocío Palomo. 

Dr. Joaquín Fagoaga sobre la Validación de la PEDSQol en niños con enfermedades 

neuromusculares de 8 a 18 años (figura 9). 

 

Figura 9. Joaquín Fagoaga en la presentación del póster  
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Dña. Ascensión Martín sobre el “Empoderamiento familiar y la adaptación del entorno 

para promover el desarrollo psicomotor” y el de la Dra. Rocío Palomo sobre “Terapias 

intensivas combinadas en el hogar para hemiparesia infantil congénita de bajo 

rendimiento funcional bimanual” (figuras 10 y 11). 

                                                                                      

 

 

 

 

 

 

Figuras 10 y 11. Ascensión Martin y  Rocío 

Palomo en la presentación de los póster durante el congreso de la EACD. 

 

Expositores 

Algunas casas comerciales presentaron diversidad de sus productos para el control 

postural, la movilidad y lo último en tecnología para la comunicación, algunos de ellos: 
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Algunas obras-libros expuestos de gran interés: 

 

 

En el congreso también hubo interesantes oportunidades para reencontrarse con 

profesionales de renombre mundial como con Peter Rosenbaum, Iona 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 

organización por esta elección y en especial a los que han luchado por conseguir que 

Barcelona y España puedan recibir este interesante evento. En la imagen de abajo se 

puede apreciar a la Dra. Mercedes Martínez Moreno, presidenta de la SERI y a la Dra. 
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Lourdes Macías Merlo, presidenta de la SEFIP, representando a España y aceptando la 

celebración del congreso de la EACD en Barcelona para el año 2022. 

 

 

 

      

 

 

 

 

 

 

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


