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Introducción
Uno de los eventos del año para los fisioterapeutas en Pediatría es, sin duda, el encuentro anual de la Academia Europea de Discapacidad Infantil, o como muchos la conocemos: European Academy of Childhood Disability (EACD). Este año ha supuesto un reto especial debido a la pandemia de COVID-19, convirtiendo el evento que originalmente iba a acoger la ciudad de Poznań (Polonia) en un formato online que se desarrolló del 25 al 28 de noviembre de 2020, pudiendo acoger en un entorno seguro a todos los profesionales y usuarios europeos. Como es habitual, el congreso ha ofrecido un nivel profesional altísimo en el que ha primado la participación como dominio de la Clasificación Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad (CIF).

En este documento te invitamos a disfrutar del resumen de algunas de las brillantes ponencias que tuvieron lugar en la EACD 2020. También queremos compartir contigo el post en Medium que hemos escrito con los mensajes clave del congreso: “10 mensajes clave para poner en práctica en tu clínica”. 

Presentaciones durante la EACD 2020
1. ¿Cómo es la Atención Temprana en Estados Unidos? (Ginny Paleg)
El domingo 22 de noviembre, como parte de las presentaciones previas al congreso, encontramos la destacada intervención de la Dra. Ginny Paleg, bajo el título: “¿Cómo es la Atención Temprana en Estados Unidos?”. A lo largo de la misma, la fisioterapeuta profundizó en el cambio que los profesionales de Atención Temprana han ido experimentando a lo largo de los últimos años hacia intervenciones y abordajes basados en la evidencia, apoyando a las familias en las rutinas y entornos naturales. Uno de los estudios presentados fue el de Gmmash et al. (2019) (1), a lo largo del cual se analiza el escaso uso en Estados Unidos de la evaluación de movimientos generales como herramienta pronóstica en parálisis cerebral, así como de programas domiciliarios como Goals- Activity- Motor Enrichment (GAME) (2). Asimismo, se destaca la importancia del abordaje de objetivos familiares dentro de los programas de Atención Temprana.

La Dra. Paleg destacó la importancia de las F-Words (Función, Familia, Salud, Amigos, Diversión y Futuro), que fueron destacadas a lo largo de todo el congreso, y de las “E-Words” (empezar pronto, todos los días, explorar, entorno y evidencia) para poder realizar un abordaje correcto dentro las prácticas en Atención Temprana.
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Entre los componentes fundamentales que incluyen las intervenciones que conforman el cambio de paradigma en Atención Temprana, encontramos: coaching, intervención en rutinas, empoderamiento parental, manejo postural, vigilancia de la cadera, asesoramiento técnico, entre otras estrategias con evidencia que guían una transición que deja de lado intervenciones de tiempos pasados. En este sentido, las intervenciones con los niños con parálisis cerebral y niveles IV-V de la Gross Motor Function Classification System (GMFCS) también han de contemplar estas características. En este sentido, la Dra. Paleg profundizó en las intervenciones en Atención Temprana para niños con parálisis cerebral: sedestación, alcances y agarres tempranos (3-6 meses), carga de peso temprana (9-12 meses), movilidad temprana y exploración (9-12 meses), manejo postural, enriquecimiento ambiental, acciones dirigidas por el niño, intervenciones desarrolladas por los cuidadores, que fomenten el uso de la mano/ brazo (CIMT, HABIT), usar estrategias Hanen para el lenguaje, comunicación aumentativa, estrategias para la visión, higiene del sueño con apoyo de un posicionamiento alineado, y vigilancia de la cadera y la columna previniendo contracturas y deformidades.
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2. Creación de un “core set” de resultados relacionados con la CIF-IA para niños con TORCH Congénito o Infecciones ZIKA (Melissa Gladstone, Verónica Schiariti, Egmar Longo)
Las ponentes internacionales realizaron un recorrido sobre el síndrome TORCH (Toxoplasmosis, Otros agentes, Rubeola, Citomegalovirus y Herpes Simple) y el virus Zika para conocer cómo ha afectado a Brasil, además de cómo se desarrolla dicha enfermedad y las secuelas neurológicas que presenta.
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De esta manera, se mostraron los resultados de un estudio cualitativo por medio de grupos focales. El objetivo del mismo era conocer qué áreas de funcionamiento y discapacidad eran relevantes para los niños, sus padres y sus cuidadores —dentro del marco de la CIF— obteniendo así una fotografía representativa de dicha patología en Brasil.
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Las ponentes concluyeron apuntando que la perspectiva y la opinión de los padres es fundamental, siendo el entorno fundamental para la prevención de la infección por este virus.


3. El desarrollo de la vida con una alteración del neurodesarrollo (Bernard Dan)
El Dr. Dan comenzó su ponencia haciendo un repaso a la evolución histórica del concepto “desarrollo”, originalmente ligado a la maduración, pero que ahora introduce también otros conceptos como la experiencia, el funcionamiento y otros factores como el azar. También —como en su Editorial en Developmental Medicine and Child Neurology “La neurociencia subyacente a la rehabilitación: ¿qué es la neuroplasticidad? (3)— definió la capacidad de las neuronas y las redes neurales para cambiar sus conexiones y comportamiento en respuesta a la experiencia, incluyendo también dentro de los cambios funcionales o estructurales a la plasticidad maladaptativa.

A lo largo de su presentación, resaltó que los adultos con alteraciones del neurodesarrollo no son niños grandes, por lo que hay que estudiar todos estos aspectos en su edad determinada, evaluando e interviniendo con aquellas estrategias específicas de cada edad. Tras ello, el Dr. Dan remarcó que la esperanza de vida ha ido en aumento dentro de la discapacidad, pero que a los “gigantes geriátricos” —inmovilidad, inestabilidad, incontinencia, alteraciones intelectuales/ memoria— hay añadir “nuevos gigantes” como la fragilidad, sarcopenia, anorexia, alteraciones cognitivas, caídas y dolor, entre otras.

Por este motivo, teniendo en cuenta las lecciones aprendidas de las edades adultas, es necesario mejorar en ciertos aspectos tradicionalmente olvidados como la salud cardiovascular o el ejercicio físico, concluyendo que la “fórmula de la salud y el bienestar” de los niños con discapacidad está compuesta por actividad física, hábitos del sueño y nutrición adecuadas. Las F-words y la prevención en edades tempranas son palabras muy importantes durante toda la vida del niño con discapacidad.
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4. La parálisis cerebral desde la perspectiva de un neurólogo infantil (Sergiusz Jóźwiak)
El Dr. Jóźwiak realizó una revisión sobre la parálisis cerebral desde la perspectiva de un neurólogo infantil en Polonia. Para ello, hizo un recorrido por la evolución del concepto de parálisis cerebral desde la definición de Little en 1861, pasando por la más conocida del 2007, promovida por el Dr. Rosenbaum (4), o la más reciente, del año 2018, que propone el nombre de “trastornos del espectro de la parálisis cerebral” (5). También se revisaron los factores causales de lesión cerebral y las distintas clasificaciones existentes, con especial hincapié en comorbilidades como la epilepsia, destacando estudios de interés que relacionan una menor puntuación de APGAR con un mayor riesgo de epilepsia (6).
El Dr. Jóźwiak resaltó que no debemos olvidar que no todos los niños y niñas diagnosticados de parálisis cerebral tienen hallazgos en la neuroimagen, donde han visto que la evidencia refiere datos muy diversos en este aspecto. En esta misma línea, un bloque importante de la presentación fue para la detección temprana, destacando a Australia como país referencia en este aspecto. También destacó la importancia de la fisioterapia durante los primeros seis meses de vida, donde cobra una importancia fundamental la realización de intervenciones específicas para cada trastorno del neurodesarrollo; además de dar apoyo familiar. Por último, se hizo un repaso a las intervenciones con evidencia más actuales a través de la revisión de Novak de 2020 (7), donde también el Dr. Jóźwiak puso sobre la mesa que hay que tener muy en cuenta la perspectiva de los padres en todo lo referente a sus hijos.
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5. Del diagnóstico funcional temprano a la intervención óptima (Malgorzata Szmurło, Liliana Klimont)
Como ha sido habitual a lo largo de toda la EACD 2020, la CIF volvió a ser el marco conceptual sobre el que se basó la ponencia de la Dra. Szmurło y la Dra. Klimont. En esta ocasión, para ayudar a comprender los factores que rodean a un niño con riesgo o con alteraciones del neurodesarrollo y a su familia. Por ello, es importante analizar individualmente todos los dominios de la CIF para comprender mejor qué es susceptible de intervención, destacando especialmente la importancia de los factores ambientales en el desarrollo de todos los niños.
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De nuevo, se hizo referencia a la publicación de 2017 de Novak et al. (8) que pone el foco en las herramientas con una mayor sensibilidad y especificidad prediciendo parálisis cerebral, ya que es un paso fundamental para poder intervenir de manera temprana y específica. Esto se remarcó también dentro de la población de prematuros, destacando la necesidad de intervenciones en la época pre y postérmino, ya que el entorno y las experiencias ofrecidas a cada niño prematuro, moldeará el desarrollo cerebral. Asimismo, a lo largo de la presentación se reflexionó sobre qué tipo de intervenciones se puede realizar en cada período.
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6. Innovaciones en la evaluación, diagnóstico y clasificación del trastorno visual cerebral (TVC) en la infancia: hacia un consenso en la práctica (Naomi Dal, Els Ortibus, Elisa Fazzi, Alison Salt, Jenefer Sargent, Andrea Guzzetta, Francesca Tinelli, Richard Bowman)
La visión es uno de los parámetros fundamentales a valorar en los niños con discapacidad. Esto ha sido obviado durante mucho tiempo, pero progresivamente ha ido demostrándose que juega un papel fundamental para los aprendizajes de todo tipo. Por ello, se hace necesario evaluar para poder conocer si el niño tiene intacta o no la función visual; y en el caso de que haya alguna alteración, valorar los campos visuales. 

En la presentación se hizo un especial énfasis en detectar a los niños con ceguera cortical, ya que suelen ser más complicados de diagnosticar. Por ello, está indicado no solo realizar la prueba diagnóstica correspondiente, si no añadir el uso de ecografía transfontanelar para detectar la lesión en la corteza visual, más aún teniendo en cuenta que el 60-70% de la población de niños con leucomalacia periventricular presenta dicha ceguera cortical. Para ello, los distintos ponentes presentaros las principales escalas de valoración como la Neonatal Assessment Visual European Grid (NAVEG) (9) o Flemish Questionnaire (10). Por último, se presentó el estudio de los colegas italianos de validación del sistema de clasificación de la función visual (Visual Function Classification System, VFCS, del inglés) (11). [image: E:\Cursos & Jornadas\EACD 2020\jueves cvi1.jpg]
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Conexiones y tractos corticales encargados de la función visual.



7. Neurorrehabilitación para optimizar la neuroplasticidad en niños con parálisis cerebral (Roslyn Boyd)
Durante la primera parte de su ponencia, la Dra. Boyd destacó la importancia de la detección temprana. También mencionó diferentes proyectos que se están realizando en el mundo para la mejora del cribado neonatal y la detección.

En la segunda parte de la presentación, destacó que una vez realizado un pronóstico del niño de “alto riesgo en parálisis cerebral” se deben de realizar intervenciones específicas para la mejora de la funcionalidad a través de la optimización de la neuroplasticidad por medio de intervenciones: dirigidas a objetivos motores y/o cognitivos, intensas, repetitivas, con cambios, con concentración, en entornos enriquecidos y dirigidas por los padres. 
[image: E:\Cursos & Jornadas\EACD 2020\jueves boyd2.jpg]

De esta manera, la Dra. Boyd realizó un magnífico resumen de las principales intervenciones específicas que han demostrado resultados positivos para esos cambios funcionales y en neuroplasticidad:
· Goals- Activity- Motor Enrichment (GAME). Objetivos motores y cognitivos, con entornos enriquecidos y educación parental (2)
· Randomised trial of EArly Rehabilitation in Congenital Hemiplegia (REACH), teniendo en cuenta el entrenamiento unimanual o bimanual (12).
· PARENTING 101 EARLY PACT. Capacitación de los padres, contando con un entorno enriquecido y dosis bajas de estimulación.
· Vision intervention for Seeing Impaired Babies through Learning and Enrichment (VISIBLE). Estimulación visual y cómo adaptar el entorno (https://www.pisasmilelab.it/visible)
· Learning through Everyday Activities with Parents (LEAP-CP). Aprender a través de las actividades de la vida diaria y de los padres, donde se hace necesaria la detección precoz del niño de riesgo y se da información sobre neuroaprendizaje a los padres (13).
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Descripción de las intervenciones en edad temprana para niños en riesgo de parálisis cerebral que se están llevando a cabo en Australia. La eficacia de dichas intervenciones está siendo o ha sido ya demostrada.


8. Los maravillosos 12 meses: cómo el cerebro se moldea a sí mismo para una vida de relaciones (Andrea Guzzetta).
Durante su brillante ponencia, el Dr. Guzzetta nos recordó que desde la 10ª semana de gestación hay movimiento dentro de al útero, donde suceden multitud de fenómenos del desarrollo. A las 12 semanas de gestación aparecen movimientos muy específicos como la respiración, el contacto mano-cara, o el movimiento de los dedos. Así, mostró que el hipo intrauterino es una forma de hacer madurar a los neumocitos para su diferenciación y la activación de los nervios de los músculos intercostales. 

En este sentido, el Dr. Guzzetta hizo hincapié en la importancia de los generadores de patrones centrales y cómo por medio de la estimulación sensoriomotora, el cerebro va madurando y mejorando sus conexiones neuronales. Esta maduración se ve por medio de la disminución de los movimientos generales y el auge de los movimientos voluntarios. También mostró cómo durante estas primeras etapas de movimiento intraútero, los bebés exploran zonas corporales como la cabeza para luego hacer patrones más específicos —como tocarse los ojos— madurando las reacciones anticipatorias de los movimientos de apertura de la boca y el movimiento de aproximación de la mano. 

También dentro del útero existe desarrollo de las redes neuronales funcionales por medio de respuesta a estímulos auditivos o visuales y estimulación de patrones relacionados con el sistema de neuronas en espejo. Todo este desarrollo intrauterino sirve para preparar el desarrollo a posteriori, así, se ha visto que ayuda a reconocer patrones motores humanos y poder imitarnos en la vida fuera del útero; incluso ayuda a la mejora de las conductas sociales. El Dr. Guzzetta finalizó hablando de la posibilidad de la imitación de patrones de movimiento típicos, para la disminución de aquellos patrones catalogados como patológicos dentro de los movimientos generales (14).
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9. Evaluaciones e intervenciones terapéuticas para niños pequeños con hipotonía (Ginny Paleg, Elisabet Rodby-Bousquet, Roslyn Livingstone)
La ponencia se inició con una revisión del concepto de hipotonía por parte de la Dra. Paleg. En la literatura se han propuesto varias definiciones, que incluyen el descenso del tono a nivel tronco y/o de los miembros inferiores, disminución de fuerza, hipermovilidad de las articulaciones, extensibilidad muscular y retraso en la adquisición de habilidades motoras. Por ello, se recomienda seguir el árbol de decisiones de Naidoo de 2016 (15,16) y utilizar la Hammersmith Infant Neurological Examination (HINE), en la que ciertos ítems marcan posturas y extensibilidades musculares compatibles con la hipotonía.

A continuación, tomó la palabra la Dra. Livingstone para desarrollar las intervenciones recomendadas para este tipo de población. Destacó los resultados de una revisión sistemática publicada por ella y la Dra. Paleg junto con el Dr. Romness (17), donde usando el sistema de clasificación propuesto por Sunny Hill (18) se recomienda el uso del tapiz rodante o ‘treadmill’ para favorecer la marcha, el masaje para mejorar el tono y el uso de ortesis en el pie para la mejora de alineación. Con estos resultados se decidió hacer una guía de práctica clínica para la American Academy for Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM) (19) que incluyera el consenso de expertos de distintos países, donde también participó la Presidenta Honorífica de SEFIP, la Dra. Lourdes Macías. En esta guía de práctica clínica orientada a los niños con hipotonía de entre 0 a 6 años, se destacaron oportunidades de intervención derivadas de problemas en la función muscular, dificultad de movilidad y de postura, menos oportunidades de aprendizaje, además del entorno y de la edad. Además, se realizó un diagrama de intervenciones donde se desarrollaron por franjas de edad las más adecuadas:

· El masaje favorece la interacción entre padres e hijos, promueve la fijación visual y mejora el sueño. Aún quedan por establecer protocolos claros y definidos para obtener todos los beneficios descritos.
· El Tummy time favorece el desarrollo motor y es una estrategia de bajo coste donde los únicos problemas que pudieran ocasionarse serían las dificultades de algunos adultos para estar en el suelo, y que en esta superficie suele haber mascotas en algunos domicilios. Se vuelve a recordar que esta postura no está recomendada para dormir.
· Terapia activa motora. Este concepto hace referencia distintas estrategias motoras activas y autoiniciadas por el niño, dirigidas a un objetivo y que favorece el desarrollo motor. Algunas de ellas son los alcances tempranos, el pataleo o practicar la sedestación, siendo todas realizadas por los padres o los cuidadores principales. Además, se hace referencia a algunos programas ya estructurados como APPLE, CATCH o GAME.
También se muestra la rueda de la hipotonía, la cual es un recurso muy interesante para la toma de decisiones ante esta alteración donde, además, se busca la participación de la familia en sus entornos naturales, haciendo las estrategias divertidas y activas. Este documento está en proceso de traducción por la SEFIP y será publicado en abierto próximamente.

A continuación, siguió la presentación la Dra. Rodby-Bousquet, quien habló sobre la importancia del manejo postural y la inclusión las F-words en el mismo. Este debe ofrecerse tanto de día como de noche, destacando el uso de asientos adaptados para mejor el alineamiento, la función manual y la mejora del control cefálico. Otra posible herramienta son los trajes de compresión, que ayudan a la alineación y mejora la marcha; pero generalmente es un recurso muy caro para las familias. No obstante, existen prendas de bajo coste más accesible para las familias.

La ponencia continuó mostrando ayudas técnicas para el desplazamiento como pueden ser los bipedestadores con ruedas —aprovechando los beneficios de la bipedestación y de la exploración del entorno. También se hizo referencia a las ortesis, donde se ha visto que generan más beneficios las ortesis de tobillo para la alineación y para la marcha en niños que caminan; pero con resultados que no permiten su recomendación en niños que aún no han iniciado la marcha. El uso del tapiz rodante, sin embargo, puede utilizarse tanto para entrenar la marcha antes de caminar como una vez que se ha adquirido este hito, ya que mejora los parámetros de la marcha. Se puede introducir a partir de los 10 meses de edad.

El último apartado se dedicó a la vigilancia de la cadera, ya que en la hipotonía hay una elevada predisposición a la inestabilidad que puede provocar la pérdida de la marcha y a dolor. Por ello, es muy importante este seguimiento para evitar la displasia de esta articulación. Al final de la ponencia se mostraron dos casos donde se aplicaron todas las recomendaciones de la guía, haciendo un recorrido sobre la evolución. 

10. ¿Qué hay dentro de la caja negra de las intervenciones centradas en la participación? (Sarah Reedman, Roslyn Boyd, Leanne Sakzweski)
A lo largo de una de las ponencias más celebradas de la EACD 2020 —con total merecimiento— la Dra. Reedman realizó una magnífica profundización sobre la participación en los niños con discapacidad. En la introducción de la presentación, presentó bibliografía que demuestra que, pese a que debiera ser el foco de intervención de los profesionales, poblaciones como la de los niños y adultos con parálisis cerebral tienen escasa participación en actividades físicas en la comunidad, teniendo por ello menos niveles de actividad física diarios y mayores comportamientos sedentarios.
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De esta forma, la Dra. Reedman describió algunos de los programas de intervención que tienen como fin la participación en actividades físicas, como ParticiPAte CP (20), Pathways & Resources for Engagement & Participation (PREP) (21) y Physical Activity on Prescription (PAP) (22). Estas tres herramientas tienen elementos comunes basados en establecer —junto con la familia— objetivos basados en la participación, impulsar la participación en actividades de forma que supongan un “reto justo” y utilizar una variedad de técnicas para apoyar al niño y la autonomía de la familia, su sentimiento de autoeficacia y las relaciones entre iguales, con la familia y/o la comunidad.


Las contribuciones al congreso de la EACD 2020 de los autores de este documento se encuentran a continuación (con vídeos y posters):

· Cerebral Palsy Early Detection and Spanish Pediatric Physical Therapy: findings from a national survey. Álvaro Hidalgo-Robles, Javier Merino-Andrés, Francisco Javier Fernández-Rego [Póster]
· The impact of brain lesion features and corticospinal tract wiring pattern on mirror movement characteristics in children with unilateral cerebral palsy. Cristina Simon‐Martinez, Lisa Decraene, Eva Van Hoof, Ingar Zielinski, Brian Hoare, Bert Steenbergen, Els Ortibus, Lisa Mailleux, Hilde Feys, Katrijn Klingels [Comunicación oral]
· Randomized controlled trial combining constraint‐induced movement therapy and action‐observation training in unilateral cerebral palsy: clinical effects and influencing factors of treatment response. Cristina Simon‐Martinez, Lisa Mailleux, Jasmine Hoskens, Els Ortibus, Ellen Jaspers, Nicole Wenderoth, Giuseppina Sgandurra, Giovanni Cioni, Guy Molenaers, Katrijn Klingels, Hilde Feys [Comunicación oral]
· Effects of combining constraint‐induced movement therapy and action‐observation training on upper limb kinematics in children with unilateral cerebral palsy: a randomized controlled trial. Cristina Simon‐Martinez, Lisa Mailleux, Ellen Jaspers, Els Ortibus, Kaat Desloovere, Katrijn Klingels, Hilde Feys [Comunicación oral]
· Unimanual and bimanual dexterity in children with unilateral cerebral palsy using the Tyneside Pegboard Test: association with manual ability and sensorimotor impairments. Lisa Decraene, Hilde Feys, Katrijn Klingels, Anna Basu, Els Ortibus, Lisa Mailleux, Cristina Simon-Martinez [Póster]
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What are some of the Specific
interventions for CP?
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Situation in Brazil — ZIKA VIRUS

* The Zika virus was identified in Brazil at the

beginning of 2015. .

* The Zika Virus outbreak in Brazil had devastating
social, medical and financial consequences.

* Many researchers and clinicians are now following
up the children to understand the impact of ZIKV
on child development, functioning and disability

* BUT outcomes measured are heterogenous, and

often; it is not clear how meaningful they are to
families and children.

Ministério da Saude (BR). Secretaria de Vigildncia em Saude 2019
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0 allows access to CP specific early
intervention

O Early physiotherapy ensures better results
due to higher potential of brain plasticity

O Physiotherapy in the first six months of life
is easier to carry out comparing to the
physiotherapy in older patients (,,fight with
an infant”)

O allows for timely psychological support '
for parents
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0 given in a manner that is respectful, |
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need, can result in increased familial
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Need for early identification..

Early identification of CVI is critical because it can lead firstly to early
detection of infants at risk of brain damage

Secondly to implement intervention in order to gauge plasticity and
recovery from perinatal brain damage early in life, through measured
changes over time ( Atkinson and Braddick 2007)

Vision can be an indicator of infant neurological status

Dale N, Fazzi E., Ortibus E. Cerebral visual impairment and clinical assessment :
The european perspective Seminar in Ped Neurol. 2019
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Neuroplasticity
‘ability of the brain to change and develop
in response to input from the environment’
optimises neuroplasticity by:
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Exploratory sen;ation~testinq nature of foetal action from as early as ten weeks gestational age

Foetuses from 10 weeks seem to increasingly prefer those parts that are richly innervated,
suggesting that they progressively select movements that induce interesting sensory feedback
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