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EACD SUMMER SCHOOL[image: ]
JULIO 2019
El pasado verano tuvo lugar la escuela de verano “Evidence based medicine and research in rehabilitation of childhood disabilities”, un curso sobre investigación en rehabilitación infantil y la buena práctica clínica. Este se desarrolló en la Universidad de Pisa, del 15 al 19 de Julio de 2019, en colaboración con la Academia Europea de Discapacidad Infantil (EACD) y la Fundación Stella Maris. 
Aunque la EACD, colgará todas las conferencias y seminarios realizados en su página web educacional (http://edu.eacd.org), resumimos aquí los aspectos más relevantes. 
El curso se inauguró el lunes 15 de julio de la mano del Rector de la Universidad de Pisa, Prof. Paolo Mancarella y el presidente de la Academia Europea de Discapacidad Infantil, Prof Giovanni Cioni.
Participamos 31 alumnos/as de diferentes nacionalidades y diferentes profesiones (pediatras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, rehabilitadores, logopedas, neurólogos, psicólogos, etc.), todas ellas relacionadas con el ámbito de la discapacidad en la infancia. De España, asistimos Álvaro Hidalgo Robles y Verónica Robles García (fisioterapeutas, miembros de la SEFIP). 
El programa se dividió en 4 jornadas temáticas:
1. Investigación centrada en el paciente y la familia -identificación de la pregunta de investigación. Esta jornada fue tutorizada por el profesor Jules Becher, MD-PhD, de Amsterdam (Países Bajos) junto con una madre experta en discapacidad y que colabora en proyectos de investigación, Karen van Meeteren, de Weesp (Países bajos). Se habló de la importancia de involucrar a las familias en los proyectos de investigación clínica, y sobre qué herramientas se han de utilizar para ello. Se llevaron a cabo actividades para conocer la mejor forma de identificar las necesidades utilizando el marco de la CIF, con las palabras F, y los instrumentos necesarios para medir los resultados (COPM, GAS, escalas Likert, etc.). Por último, se definió la importancia de la metodología PICO para diseñar proyectos de investigación incluyendo a las familias en este proceso. El día finalizó con una conferencia magistral del Prof. Andrea Guzzetta sobre la intervención temprana en bebés de alto riesgo: introduciendo su proyecto de investigación VISIBLE.

2. Desde la pregunta de investigación hasta la propuesta de investigación. Los tutores de esta sesión fueron el Prof, Hans Forssberg, MD, PhD, de Estocolmo (Suecia) y Juliet Goldbart, PhD, de Manchester (Reino Unido). En esta sesión conocimos las estrategias para establecer preguntas de investigación con metodología cuantitativa y metodología cualitativa. Para cada una de ellas, se plantearon diferentes dinámicas en grupo y pudimos presentar nuestros trabajos al final de la jornada. 
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Además, sus intervenciones también resumieron su investigación pudiendo conocer ejemplos reales de los dos tipos de metodologías y cómo en un momento dado, pueden complementarse entre sí. La sesión finalizó conociendo a una investigadora relevante en el ámbito, la Dra Elisa Santoccchi de Pisa que dio una conferencia titulada “From Gut to Brain in autism spectcrum disorder” en la que explicó la relación entre la microbiota y trastornos como el autismo.

3. La caja de herramientas de la investigación en la discapacidad infantil – instrumentos y medidas en las ciencias del neurodesarrollo y la rehabilitación. La tercera jornada fue tutorizada por el Dr. Arnab Seal, MD, de Leeds (Reino Unido) y la Profra. Ann-Christin Eliasson, TO, PhD, de Estocolmo (Suecia). En este día se trataron aspectos clave relacionados con la práctica clínica y cómo esta debe estar basada en la investigación. Por la mañana, de una manera práctica se abordaron las prioridades de los profesionales y los padres de niños/as con discapacidad y por la tarde se repasaron las herramientas más interesantes de evaluación. De manera muy interesante, pudimos conocer cómo se desarrolla una herramienta de evaluación desde el inicio, de la mano de Dra. Eliasson utilizando como ejemplo, un sistema de clasificación desarrollado por ella, la MACS. Se realizaron actividades prácticas para el propio desarrollo de herramientas de evaluación y acabamos el día conociendo a la investigadora Guiseppina Sgandurra de Pisa que nos habló sobre nuevos enfoques de neurofisiología en la intervención de niños/as con hemiplejia. 

4. Buena práctica clínica en la investigación de la discapacidad infantil: fomento de la credibilidad, calidad científica y ética de la investigación. El Prof. Bernard Dan, MD, PHD, de Bruselas (Bélgica) tutorizó la cuarta sesión. En ella, tuvimos un taller en el que conocimos en profundidad el proceso de elaboración de un proyecto científico, desde su ideación hasta su plasmación en un artículo científico, repasando los aspectos más relevantes para conseguir que una investigación sea publicada satisfactoriamente. En este mismo día, tuvimos la oportunidad de visitar el Instituto de Investigación de Stella Maris https://www.fsm.unipi.it/, el director y los/as diferentes investigadores/as nos abrieron las puertas de sus laboratorios (más de 10) para conocer de primera mano en lo que estaban investigando y sus instalaciones. 
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En esta misma jornada, los organizadores nos invitaron a una cena social en la que pudimos disfrutar de fantástica comida italiana, música en directo y de la conversación con compañeros/as y tutores de una manera muy amena y divertida. La cena se acabó con baile y esta magnífica tarta:
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El broche final del programa se llevó a cabo el quinto y último día. Esta jornada se tituló “Mi carrera en la investigación de la discapacidad infantil: una mirada hacia el futuro basado en las experiencias de la semana”. Los tutores Dr. Christopher Newman, MD, PhD, de Lausanne (Suiza) y Dr. Miklós Lászlo Györffi, PhD en Bruselas (Bélgica) nos explicaron las fuentes de financiación disponibles y cómo se deben hacer las solicitudes. Además, en la última actividad nos propusieron una dinámica para, en grupos, presentar un proyecto de investigación completo.
[image: ]
Disfrutamos mucho en el proceso de elaboración para conseguir que nos financiaran (hipotéticamente ;)
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Además, el Profesor Newman nos animó a diseñar nuestro plan individual de investigación, y marcarnos objetivos a corto, medio y largo plazo. Ya hemos recibido por correo postal aquellos marcados a corto plazo a modo de postales:
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Por último, resaltar que el emplazamiento fue perfecto para que el curso se desarrollara óptimamente. Todos los participantes nos alojamos en la residencia La Benedittine, edificio contiguo a dónde se realizó el curso lo que nos permitió convivir con los compañeros/as y poder compartir experiencias profesionales y personales. Además, esta instalación de la Universidad de Pisa, está en el centro de la ciudad, lo que facilitó el aprovechamiento del tiempo libre (que, aunque fue poco, lo disfrutamos). 
[image: Imagen relacionada]
Residencia La Benedittine
[bookmark: _GoBack][image: ]
Esta oportunidad no hubiera sido posible sin la EACD, la Fundación Stella Maris y la Universidad de Pisa. En especial, gracias a: el coordinador de curso (Giovani Cioni), a la organizadora (Guiseppina Sgandurra), a las personas de la secretaría técnica (Mónica Casacci y Elena Beani), al Comité Científico (Jules Becher, Bernard Dan y Christopher Newman) y a todos los tutores y ponentes mencionados anteriormente.
Creemos que habrá futuras ediciones, por lo que si estáis interesados/as os aconsejamos estar atentos/a al newsletter de la SEFIP y/o a las noticias de la EACD. 
Autora de este documento: Verónica Robles García (participante en la EACD Summer School 2019)
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