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Especialidades implicadas en la
01 atencion al Dano Cerebral Adquirido
Infantil




Dentro del documento de propuestas de mejora hemos incluido especificamente aquellas disciplinas evaluadas dentro de la investigacion social realizada, a fin de
asegurar la coherencia con los resultados expuestos. En el proceso de atencién a menores con Dafo Cerebral Adquirido y sus familias, supone una ingente
participacién de una gran variedad de profesionales que dan soporte de forma directa o indirecta y cuya labor es de vital importancia. Profesionales de disciplinas
como neurocirugia, radiologia, medicina intensiva, medicina interna, psiquiatria, neurooftalmologia, otorrinolaringologia, enfermeria, psicologia, dietética, auxiliar de
clinica, educacién social, trabajo social, monitor ocupacional, .. entre otros, que son parte fundamental del proceso de atencidn de las diferentes etapas.

Diagnostica y trata las patologias especificas del Sistema Nervioso desde los Juega un papel muy importante en el tratamiento del Dafio Cerebral Adquirido. A
cero a los dieciocho afos. Es un profesional que presta especial atencion al esta especialidad médica concierne el diagndstico, evaluacion, prevencion y
tratamiento de estas patologias, siendo su objetivo mantener o devolver el

neurodesarrollo y a las interferencias que sobre este causan diversos
mayor grado de funcionalidad e independencia posible a las personas.

trastornos.

Es una rama de la fisioterapia que se dedica al tratamiento de las alteraciones y lesiones ocasionadas por una
afectacion del Sistema Nervioso Central o periférico y que afectan al movimiento. La fisioterapia neurolégica centra
su actividad en mejorar la movilidad de las personas con trastornos neurolégicos. Para ello, crea nuevas rutas
neuroldgicas y refuerza las ya existentes para que el movimiento tenga lugar.




Pretende beneficiar a la persona con DCA que sufre una disfuncién ocupacional La Logopedia Neuroldgica tiene como principal objetivo el acompafiamiento

de componente fisico o psiquico, a través del involucramiento activo en las
ocupaciones. De este modo, la Terapia Ocupacional facilita a la persona la
adquisicidn de las habilidades y los habitos necesarios para su vida diariay su

inclusion en la sociedad.

terapéutico durante el proceso de valoracion e intervencion de las dificultades
comunicativas y/o deglutorias derivadas de una patologia neurolédgica o un
trastorno en el neurodesarrollo. Evalta las alteraciones de la comunicacién, del
habla, el lenguaje, la funcién cognitiva asociada a la comprension y la expresién,
la audicidn, la voz, asi como la respiracion y la deglucion.

La terapia ocupacional puede ayudar a la persona con DCA a obtener un mayor
grado de funcionalidad y de autonomia, lo que puede redundar en una mayor

calidad de vida, también para sus familiares y cuidadores.

La neuropsicologia es una rama de especializacion en el
estudio del funcionamiento de las diferentes 4areas
cerebrales y los efectos cognitivos, emocionales vy
conductuales de un dafo o lesidon del Sistema Nervioso
Central.

La educacién especial o educacidn diferencial es el conjunto de conocimientos cientificos e
intervenciones educativas, psicoldgicas, pedagogicas, sociales y médicas, tendentes a
optimizar los potenciales de personas con discapacidad.







02 Recomendaciones Generales




Fomentar que el diagndstico de Dafio Cerebral Adquirido figure especificado en los informes médicos tanto en la fase aguda, pero también en las fases subaguda y crénica,
ademas del diagndstico etioldgico del mismo: traumatismo craneoencefdlico, meningitis, infarto cerebral...y de las repercusiones funcionales: afectacion motora, disfuncién
ejecutiva, déficits sensoriales.

tedrico y clinico para establecer politicas sanitarias publicas respetuosas y
garantes de la Calidad de Vida de la infancia con DCA.

o _—
Garantizar los principios de equidad y calidad de la atencidn sanitaria Generar evidencia cientifica que justifique y de soporte a los tiempos de
publica especializada en toda Espafia. derivacion minimos y maximos en DCA, y que sirva, a su vez, de marco
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dietética, entre otros.

La rehabilitacion del Dafio Cerebral
Adquirido debe ser realizada por un
equipo de profesionales de la salud,
con experiencia, que garantice la
coherencia y reduzca el riesgo de
complicaciones.

El equipo central debe incluir medicina pediatrica y rehabilitadora, terapia
ocupacional, fisioterapia, logopedia, enfermeria, trabajo social, psicologia y

Crear equipos transdisciplinares que cuenten con logopedia, terapia
ocupacional, neuropsicologia, psicologia y psiquiatria, afiadiendo asi su

participacién a la del equipo profesional que ya esta presente (neurologia,

fisioterapia, medicina rehabilitadora).

La colaboracién y el trabajo en equipo deben ser integrales para la prestacion
de servicios para nifios y nifias con DCA.

La integracion de conocimientos y habilidades de una variedad de disciplinas
es esencial para identificar las habilidades funcionales; determinar los niveles
de apoyo necesarios a través de dominios clinicos y entornos de prestacion de
servicios; maximizar los resultados; y facilitar la transicion de regreso al hogar,
la escuela y la comunidad.

Los modelos de equipo varian en cada fase. El modelo seleccionado
dependera de las necesidades del nifio y su familia en CADA momento. El
papel que desempene cada miembro del equipo evolucionara a medida que el
nifo o adolescente se desarrolle y cambien sus necesidades

Es necesario realizar acciones de
reciclaje profesional a los equipos de
las disciplinas implicadas en el manejo
del DCA.

11




Fomentar la elaboracién de protocolos multidisciplinares de atencion al DCA infantil adecuados a los recursos de cada centro hospitalario y/o comunidad auténoma que
abarquen las fases aguda, subaguda y cronica.

Establecimiento de protocolos de atencion a familiares, de forma que puedan recibir el asesoramiento y soporte emocional que corresponda en cada etapa.

12




Crear equipos transdisciplinares que sigan a los menores con DCA hasta su transicion a la vida adulta. Es la Unica forma de asegurar la mejor evolucidon posible, y que
garantice la mejor calidad de vida posible tanto para el/la menor como para su familia.

13
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O3 Neuropediatria - Neurologia




0.3 Neuropediatria - Neurologia

Itinerario asistencial tras el Dano Cerebral
Adquirido Infantil

FASE AGUDA

1. Son necesarios mas recursos para la creacién de circuitos para la activacion de los protocolos para las causas agudas de DCA infantil como
el cédigo ictus pediatrico. Seria imprescindible dar cobertura mediante guardias continuadas en todo el territorio espafiol para minimizar las

desigualdades geograficas y sociales en salud.

2. Los médicos intensivistas pediatricos, puerta de entrada en la mayor parte de los casos de DCA, deberian ser pieza importante en la
elaboracion de los protocolos multidisciplinares del Dafio Cerebral Adquirido Infantil.
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0.3 Neuropediatria - Neurologia

ltinerario asistencial tras el Dano Cerebral
Adquirido Infantil

FASE SUBAGUDA

1. Enlos casos de menores con DCA grave es imprescindible contar con la colaboracion de las Unidades de Cuidados Paliativos, que deben
participar en la elaboracion del protocolo multidisciplinar del Dafio Cerebral Infantil, en el seguimiento y cuidado de estos menoresy
sus familias.

2. Lared de Centros y Servicios de Atencién Temprana con que cuentan todas las Comunidades Autdbnomas de este pais deberian atender
de modo preferente alos menores de 6 afios y sus familias con DCA. Cuentan con equipos multidisciplinares, que se coordinan con
servicios sociales, educacion y sanidad.
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0.3 Neuropediatria - Neurologia

Itinerario asistencial tras el Dano Cerebral
Adquirido Infantil

FASE CRONICA

. Se necesitan mas recursos para contar con neurdlogos de personas adultas que colaboren con los neuropediatras en consultas de
transicién para adolescentes.

2. Se necesitan mas recursos para crear consultas multidisciplinares de patologia infantil de neuropediatras con neurélogos de
adultos especializados en cada una de las etiologias del DCA (vascular y desmielinizante principalmente).

z

FASE CRONICA

3. Se precisan recursos de neuropsicologia, trabajo social y rehabilitacién para mantener el abordaje integral del menor con DCA que
pasa desde neuropediatria a neurologia de personas adultas.

18 DA



04 Medicina Rehabilitadora




Necesidad de realizar una valoracién por parte del médico rehabilitador infantil dentro de las primeras 48 horas post ingreso en la
Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos.

Se debe realizar una valoracién completa de todas las posibles secuelas en el ambito fisico/motor incluyendo marchay equilibrio si
es posible.

Es imprescindible utilizar herramientas estandarizadas y validadas en esta poblacion.
Se debe especificar de forma clara en el informe de alta las terapias que necesitara el menor en un futuro inmediato.

Se debe trabajar con las administraciones publicas para favorecer la asistencia de los menores con DCA grave de forma mas
personalizada.

20 DA



0.4 Medicina Rehabilitadora

ltinerario asistencial tras el Dano Cerebral
Adquirido Infantil

FASE SUBAGUDA

. Favorecer la estandarizacion de las herramientas de evaluacion de los aspectos fisicos/motores.

. Elacceso alarehabilitacion tras el alta hospitalaria debe realizarse sin solucion de continuidad, abordando con tiempo los tramites
necesarios para que esto sea asi.

. Dotar de Unidades de Referencia en Dafio Cerebral Adquirido Infantil a las comunidades autonomas para evitar los desplazamientos de
las familias.
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0.4 Medicina Rehabilitadora

Itinerario asistencial tras el Dano Cerebral
Adquirido Infantil

FASE CRONICA

1. Necesidad de planificar necesidades durante esta fase crénicay en el inicio de la fase adulta para preparar una transicion adecuada.

2. Mejora de la coordinacion entre equipo de tratamiento clinico y equipo de educacion.
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O5 Fisioterapia




0.5 Fisioterapia

Itinerario asistencial tras el Dano Cerebral
Adquirido Infantil

FASE AGUDA

1. Se deben de identificar evaluaciones adecuadas, estandarizadas y validadas para nifios y adolescentes desde el ambito de la fisioterapia,
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0.5 Fisioterapia

Itinerario asistencial tras el Dano Cerebral
Adquirido Infantil

FASE SUBAGUDA FASE CRONICA

1. El apoyo del fisioterapeuta en el entorno escolar fomenta la autonomia en sus actividades dentro de la escuela. El fisioterapeuta junto con el
terapeuta ocupacional puede realizar adaptaciones ambientales y de materiales para fomentar la participacion del nifio en el entorno escolar.

FASE CRONICA
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06 Terapia ocupacional




Se deben de identificar evaluaciones adecuadas, estandarizadas y validadas para nifios y adolescentes en Terapia Ocupacional.

Se deberia realizar la evaluacién desde la terapia ocupacional teniendo en cuenta: a) las deficiencias relacionadas con la lesién cerebral
de menor pediatrico; b) las limitaciones de la actividad funcional y c) las restricciones de participacion en el rol, y d) las restricciones
ambientales. Estas evaluaciones se deben realizar durante todo el proceso de habilitacién/rehabilitacion.

El terapeuta ocupacional puede ser un profesional de referencia para la evaluacion de los sistemas sensoriales, sobre todo de aquellos
referidos a la informacion del cuerpo: sistema tactil, propioceptivo y vestibular.

28 DA



FASE SUBAGUDA

1. Es esencial en la rehabilitacién pediatrica de lesiones cerebrales adquiridas, desde las fases tempranas, establecer objetivos
colaborativos y centrados en el nifio y la familia. Los nifios y las familias priorizan la movilidad, el autocuidado y la comunicacién
durante la rehabilitacion.

2. De manera temprana se debe intervenir desde la terapia ocupacional para que los nifios con DCA participen en las actividades de la
vida diaria (ocupaciones) que necesitan o quieren hacer tales como actividades de cuidado personal, las que realizan en la
escuelay actividades ludicas y de ocio (donde destaca el juego).
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3. Una gran parte de los menores con DCA con una derivacion tardia (>6 meses) a rehabilitacion después del inicio de una lesion cerebral
adquirida informaron una participacion "muy limitada". La derivacion temprana a recursos de neurorrehabilitacién es importante
ya que esto puede reducir las restricciones de participacion.



1. Los menores en edad escolar con DCA deben recibir rehabilitacién educativa y servicios de apoyo para ayudar con la funciény la
seguridad en el aula, y se deben crear planes educativos individualizados cuando sea necesario. Las intervenciones cognitivas,
conductuales y de resolucion de problemas tienen el potencial de mejorar la reintegracion del hospital a la escuela en nifios y jovenes con
Dafio Cerebral Adquirido. Los nifios con lesion cerebral adquirida a menudo tienen deficiencias cognitivas y conductuales que afectan a la
participacion en las actividades cotidianas. Entre ellos, los déficits de la funcidn ejecutiva (FE) son recuentes. La orientacion cognitiva al
desempefio ocupacional diario, es un tratamiento especifico desde TO, individualizado, que ensefia estrategias cognitivas necesarias para
apoyar el desempefio exitoso. El apoyo del TO en el entorno escolar fomentaria la autonomia en sus actividades de autocuidado,
académicas y de ocio. También puede realizar adaptaciones ambientales y de materiales para fomentar la participacién en el entorno
escolar.

2. Empoderar a los nifios para que se hagan responsables, con los apoyos oportunos, de sus actividades de autocuidado y actividades
instrumentales de la vida diaria. La intervencion del terapeuta en el hogar puede ser clave para este proceso. Los nifios en edad escolar con
DCA en la comunidad requerirdn una evaluacién continua de las necesidades educativas y vocacionales a lo largo de su desarrollo.

3. Para el abordaje de los déficits sensoriomotores, se deben promover estrategias de aprendizaje motor y la practica repetitiva orientada a
tareas/actividades, en funcién de factores relacionados con el nifio, la tarea y el entorno.

4. Se debe ofrecer informacion y apoyo a las familias con respecto al posible aumento de la dependencia. El TO puede trasferir las
capacidades adquiridas por los nifios durante el tratamiento, al entorno natural, para promocionar la autonomia en las ADVD. F
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O7 Logopedia




Necesidad de incorporar la figura del logopeda un Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos para evaluar las diferentes areas de la
Comunicacion (comprension y expresion oral y gestual), la Audicion (atencion, percepcion y discriminacion auditiva) y las Funciones Orales
no Verbales (respiracion, salivacion, masticacion, succién y deglucion).

El Sistema Sanitario debe incorporar profesionales de la Logopedia en esta fase aguda. La colaboracion y el trabajo en equipo deben ser
integrales para la prestacion de servicios para nifios con DCAI.

Urgencia en establecer un Sistema de Comunicacion Funcional visual en ese entorno critico para el menor y la familia, de manera que se
pueda convertir en un entorno comprensible, accesible y emocionalmente seguro para el menor.

Generar especialidades de atencion logopédica en DCA'y la intervencion en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos en la formacion
inicial de los logopedas.

Cuando sea necesario, se debe incorporar un Sistema Alternativo o Aumentativo de Comunicacion (SAAC) que deben conocer y manejar
también los demas profesionales en esta fase.

Se debe incorporar la evaluacion temprana de las areas de voz y audicion, con recursos adaptados a la situacion aguda del menor.

Agilidad en realizar la evaluacion logopédica del menor en fase aguda para minimizar riesgos posteriores, principalmente en la seguridad en
la respiracion y deglucion. E
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FASE SUBAGUDA

Previo al alta hospitalaria, formar a las familias para ser facilitadores de la comunicacion de sus hijos menores con DCA, y para que sean
facilitadores de la alimentacién y deglucién de sus hijos mejores con DCA.

Formar a las familias para comprender las necesidades auditivas y/o vocales de sus hijos si hay sospecha de alteraciones relativas al DCA o
previas.

Garantizar el derecho de las familias a la comunicarse en su lengua materna con el menor y con el entorno.

Una evaluacién logopédica comprensiva es imprescindible para nifios con DCAI utilizando procedimientos estandarizados y no
estandarizados para ayudar a identificar areas de debilidad, areas de fortaleza, y/o apoyos educativos efectivos.

Necesidad de coordinacion interdisciplinar para garantizar la comunicacion del nifio en todos los entornos y facilitar la transicion a la etapa
escolar y a la vida adulta.

Por la falta de herramientas de cribado validadas para esta poblacion, las recomendaciones y derivaciones se basan a menudo en las
expectativas de desarrollo.

Urge desarrollar instrumentos y protocolos de intervencion logopédica adaptados a poblacion con DCA.

Difundir entre los demas profesionales los instrumentos y herramientas de intervencion adaptados en las areas de comunicacion y lenguaje

F
en esta etapa. . DA



0.7 Logopedia

Iltinerario asistencial tras el Dafno Cerebral
Adquirido Infantil

FASE CRONICA

. Formar a las personas del entorno escolar, familiar y social del menor para ser facilitadores de la comunicacion y a utilizar sistemas de
Comunicacion Alternativa o Aumentativa (SCAA).

2. Respeto y sensibilidad por los factores culturales y lingtiisticos especialmente en esta fase cronica, en la que el objetivo es contribuir a la
participacion e inclusion del menor en todos los entornos en los que interactle y conviva.

z

FASE CRONICA

3. Para contribuir a la mejora de la Calidad de Vida Familiar es crucial incorporar mas logopedas e intérpretes lingtiisticos en el Sistema
Publico Sanitario y en el Sistema Educativo.

4. Se requieren acciones politicas publicas concretas basadas en el Modelo Psicosocial de la Discapacidad.

34 DA



08 Neuropsicologia




1. Protocolizar la realizacion de valoraciones neuropsicoldgicas (estandarizadas siempre que se pueda) en los nifios que han sufrido un
DCA, difundiendo su necesidad entre los profesionales involucrados en la atencion al menor y sus familias.

2. La protocolizacion de dichas evaluaciones permitira detectar las dificultades a nivel cognitivo, emocional y conductual pudiendo asi ser
intervenidas desde el inicio, lo que mejora el prondstico y evita, en muchas ocasiones, consecuencias no deseables como pueden ser
problemas a nivel conductual.

3. En el caso de menores cuya situacion no permita realizar una evaluaciéon neuropsicoldgica realizar valoraciones cualitativas que
describan su situacion neuropsicoldgica.
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FASE SUBAGUDA

Establecer canales de informacion para que, basandose en las valoraciones neuropsicoldgicas realizadas en la fase aguda, los menores que
presenten alteraciones en este campo puedan prosequir su rehabilitacion neuropsicoldgica una vez dado el alta hospitalaria.

Mayor presencia de neuropsiquiatras y neuropsicélogos con el objetivo de valorar de forma global (aspectos cognitivos, emocionales y
conductuales) al menor y dar apoyo a la familia. Promoviendo asi, también, iniciar intervencion lo mas precoz posible disminuyendo el
riesgo de consecuencias no deseables.

Difundir el uso, contenido y objetivos de las valoraciones neuropsicolégicas entre los profesionales sanitarios.

Ofrecer informacion sobre la existencia de esta profesion, sus funciones, los instrumentos que emplea y su papel en la rehabilitacion tras un
DCA.

37



0.8 Neuropsicologia

Iltinerario asistencial tras el Dafno Cerebral
Adquirido Infantil

FASE CRONICA

1. La atencidn psicoldgica, neuropsicolégica y psiquiatrica, en forma de seguimientos, en esta etapa. Las alteraciones psicologicas y
psiquiatricas posteriores a un DCA han sido descritas por la literatura y deben de ser atendidas y seguidas.

2. Establecer protocolos fijos de seguimiento para los menores con DCA. Es muy importante tener en cuenta que estan en pleno proceso de
desarrollo (a todos los niveles) lo que conlleva un cambio continuo. Esto hace todavia mas importante el seguimiento hasta la edad adulta,
con el objetivo de promover la mejor adaptacion posible a esta nueva etapa de la vida.
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3. Establecer recursos en los casos en los que aparecen graves alteraciones de conducta y en los casos de estado vegetativo o de minima
conciencia.

38
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09 Educacion
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FASE SUBAGUDA

En el caso que sea posible, facilitar la incorporacién del menor con DCA a su centro de origen, estableciendo incluso un plan de acogida
dirigido a los profesores, especialistas y compafieros, si se considera necesario.

Favorecer la comunicacién con el recurso educativo de referencia, tutor y compafieros dentro del proceso de neurorrehabilitacion.
Reeducar y llegado el caso dar continuidad en la medida de lo posible al proceso educativo tras el DCA.

Reforzar la Pedagogia Terapéutica en el &mbito hospitalario en relacién con los menores con Dafio Cerebral para ofrecerles una atencion
multidisciplinar de calidad con el fin de optimizar su recuperacién en todas las areas relacionadas con el proceso de ensefianza aprendizaje
gue se vean afectadas.

40



Los nifios en edad escolar con DCA deben recibir rehabilitacion educativa y servicios de apoyo para ayudar con la funcion y la seguridad en
el aula, y se deben crear planes educativos individualizados cuando sea necesario.

Las intervenciones cognitivas, conductuales y de resolucion de problemas tienen el potencial de mejorar la reintegracion del hospital a la
escuela en nifilos y jovenes con traumatismo craneoencefalico adquirido (DCA). Los nifios con lesion cerebral adquirida a menudo tienen
deficiencias cognitivas y conductuales que afectan la participacion en las actividades cotidianas. Entre ellos, los déficits de la funcion
ejecutiva (FE) son frecuentes. La orientacién cognitiva al desempefio ocupacional diario, es un tratamiento especifico desde TO,
individualizado que ensefa estrategias cognitivas necesarias para apoyar el desempefio exitoso. El apoyo del terapeuta ocupacional en el
entorno escolar, fomentaria la autonomia del escolar en sus actividades de autocuidado, académicas y de ocio. El TO puede realizar
adaptaciones ambientales y de materiales para fomentar la participacion del nifio en el entorno escolar.

Tener muy en cuenta el gran impacto que tienen las alteraciones a nivel neuropsicolégico en el desarrollo académico y social, y por tanto la
necesidad de recibir las intervenciones necesarias. Destacando las dificultades en el funcionamiento ejecutivo, en memoria y en los
procesos atencionales muy frecuentes tras un DCA, sin olvidar la posible afectacion también, en muchas ocasiones, a nivel del lenguaje y de
las habilidades no verbales.

Informar y sensibilizar sobre las alteraciones provocadas por el DCA en cada nifio y sus consecuencias a nivel académico y social.

Para los nifios con DCA en patrticular, es util enfocar la evaluacion en areas criticas para el aprendizaje y el éxito escolar. La evaluacion
requiere una colaboracion continua con la familia y los profesionales médicos, quirdrgicos, de rehabilitacién y educativos. F
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Federacién
Espafiola de
Dafio Cerebral

La Federaciéon Espafiola de Dafo Cerebral (FEDACE) representa y dinamiza al
Movimiento Asociativo de personas con Dafio Cerebral y sus familias desde el afio 1995.
Es una Entidad de ambito estatal declarada de Utilidad Publica, que apoya a las
personas con Dafio Cerebral Adquirido y a sus familias en el ejercicio de sus derechos
de ciudadania y en su plena inclusion en la comunidad.

Esto lo hace reivindicando y promocionando la existencia de los recursos y servicios
necesarios para facilitar que cada persona con Dafio Cerebral Adquirido tenga su mejor
nivel de salud y la méxima calidad de vida posible.

FEDACE representa a las familias y personas con Dafio Cerebral Adquirido a través de
sus asociaciones distribuidas por todo el territorio nacional.

Entidades asociadas
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Federacién
Espafiola de
Daifo Cerebral

C/ Agustin de Betancourt 21. Planta 8 28003, Madrid.
TIf. 914 178 905 info@fedace.org www.fedace.org

Sociedades Cientificas que han elaborado las propuestas técnicas: Proyecto financiado por:

Federacion Espafiola G'"P FU nd Ocién III

( ) SERI IBI de Asociaciones de Profesionales

de Atencién Temprana.
Sociedad Espafiola de Rehabilitacién Infantil INSTITUTODEBIOMEDICINADESEVILLA

‘q Hospital Infantil Universitario hm
SEFIP ‘r Nifio Jesus

Sociedad Espafiola de SaludMadrid Bl comunidad de Madrid NIRO JESUS
Fisioterapia en Pediatria

Colaboran:

Fundacion

ONCE
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