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Amb cada naixement, cada nova vida, és huma que hi
conflueixin moltes emocions. Algunes les vivim en posi-
tiu, les exterioritzem a bastament i ens agrada compartir-
les, com I'alegria, la il-lusi6 i 'esperanca per 'aventura
que comenca. D’altres, també molt generalitzades, no
ens agraden tant, com la incertesa, la inquietud pel futur
iles preocupacions per saber si tot anira bé.

Quan qualsevol malaltia o disfuncié percebuda com a
important afecta un infant, és inevitable que els pares i
els familiars rebin 'impacte de la noticia i hi reaccionin
amb por envers el futur, no Gnicament perque es posa
en perill la nova vida, sin6 també perque no se sap si el
desenvolupament de I'infant amb discapacitat sera satis-
factori i tindra prou de qualitat de vida, malgrat que aixo
no dependra tant de la disfunci6 o la discapacitat, siné
de I'entorn on s’hagi de desenvolupar. Com més prejudi-
cis envers la diferencia, com més percepcions capacitis-
tes, com més barreres i manca de suports adequats, més
complicat li sera assolir una vida plena.

Es essencial oferir les millors oportunitats a cada infant,
amb el coneixement més avancat sobre prevencié de pos-
sibles disfuncions, deteccié amb la maxima precocitat i in-
tervenci6 amb les tecniques i metodologies mediques i de
rehabilitaci6 més innovadores, amb I'esperanca de fer-les
desapareixer. Ara bé, si no ho aconseguim, treballarem per-
que qualsevol possible discapacitat d’origen neurologic en
un infant no I'impedeixi de desenvolupar una vida satisfac-
toria i participar activament en la societat, tenint les matei-
xes expectatives que qualsevol altre infant de la seva edat.

En aquest nimero de sobreruedas tractem dels nous rep-
tes de la pediatria, sobretot quant a la prevencio, detecci6
i tractament precog¢ de totes les disfuncions en qualse-
vol dimensi6 del neurodesenvolupament. També abor-
dem, naturalment, com cal crear les millors oportunitats
durant I'etapa educativa assumint el repte de garantir a
qualsevol infant el dret a una educaci6 inclusiva que sa-
tisfaci les seves necessitats en igualtat de condicions amb
els altres. De la mateixa manera, no oblidem d’incloure
altres informacions que considerem d’interés en relacio
amb la discapacitat, i compartim els avenc¢os que ha fet
I'Institut Guttmann experimentant amb els tractaments
d’estimulaci6 transcutania en el cas de la lesié medul-lar.
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E n torno a cada nacimiento, a cada nueva vida, es huma-
no que confluyan muchas emociones. Algunas las vivimos en
positivo, las exteriorizamos ampliamente y nos gusta com-
partirlas, como son la alegria, la ilusién y la esperanza por la
aventura que comienza. Otras, muy generalizadas también,
no nos gustan tanto, como la incertidumbre, las inquietudes
por el futuro y las preocupaciones por si todo ird bien.

Cuando cualquier enfermedad o disfuncion percibida como
importante afecta a un nifo o a una nifia, es inevitable que
tanto los padres, las madres como los familiares sufran el im-
pacto de la noticia en forma de miedo por el futuro, no solo
por si la nueva vida estd en riesgo, sino también por si su de-
sarrollo y su vida con la discapacidad serd satisfactoria y de
calidad, aunque sabemos a ciencia cierta que esto no depen-
derd de la disfuncién o discapacidad, sino del entorno en el
que se tenga que desarrollar. Cuantos mds prejuicios frente a
la diferencia, cuantas mds percepciones capacitistas, cuantas
mds barreras y falta de apoyos adecuados, mds complicado
serd alcanzar esta vida satisfactoria.

Es esencial ofrecer las mejores oportunidades a cada niiio o
nifia, con el conocimiento mds avanzado sobre c6mo preve-
nir posibles disfunciones, como detectarlas con la mdxima
precocidad y como intervenir con las mejores técnicas y meto-
dologias médicas y de rehabilitacion. Todas ellas con la espe-
ranza de hacerlas desaparecer, pero si no lo conseguimos, tra-
bajamos para que cualquier posible discapacidad de origen
neuroldgico en cada nifio o nifia no le impida desarrollar una
vida satisfactoria, participar activamente en la sociedad y te-
niendo las mismas expectativas que cualquier otro de su edad.

En este niimero de sobreruedas tratamos sobre los nuevos re-
tos de la pediatria, sobre todo en cuanto a la prevencion, de-
teccion y tratamiento precoz de cualquier disfuncién en el
neurodesarrollo, en cualquiera de sus dimensiones. También
abordamos, como no, la manera de generar las mejores opor-
tunidades durante la etapa educativa y el reto de conseguir
garantizar que cualquier nifio o nifia tenga derecho a que la
educacion inclusiva satisfaga sus necesidades en igualdad de
condiciones que los demds. Y no olvidamos otras informacio-
nes que consideramos de interés en relacién con la discapaci-
dad, asi como compartir los avances innovadores que el Ins-
titut Guttmann estd experimentando con los tratamientos de
estimulacion transcutdnea en el caso de la lesion medular.
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La nueva
pediatria

En pleno siglo xx1 estamos viviendo una nueva realidad, que se ha

acelerado en estos dos tiltimos afios con la pandemia de la covid-19.

Los pediatras de atencién primaria (AP) debemos reflexionar sobre la

pediatria que hemos ejercido hasta ahora, y analizar profundamente las

necesidades actuales de la infancia, la adolescencia y sus familias.

La pandemia ha forza-
do que nos topemos con
esa realidad, y debemos
ser capaces de reaccionar
y adaptarnos para seguir
mejorando la salud pe-
diatrica. La infancia y la
adolescencia son etapas
de la vida con necesida-
des y problemas especi-
ficos, y las intervenciones
que se hagan para mejo-
rar la salud biopsicoso-
cial en esta etapa influyen
de manera positiva y sig-
nificativa en la edad adul-
ta. Por este motivo, la pre-
vencion, la promocion de
la salud y una atencién
sanitaria de alta calidad,
proporcionada por pe-
diatras y profesionales de

enfermeria pedidatrica, debe de ser el objetivo priorita-
rio de nuestra sociedad.

Segtin la OMS, en su tltima definicién, la salud es un es-
tado de completo bienestar biolégico, psicolégico y so-
cial. En 2006 se incluyeron los denominados “deter-
minantes de la salud”, segiin el modelo de Dahlgreni
Whitehead (figura 1).

En la representacién grafica se ve que el protagonista
principal son las personas (nifios, nifias y jévenes con
sus familias), que tienen unas caracteristicas individua-
les tinicas que NO son modificables (edad, sexo y facto-
res constitucionales), rodeados de otras caracteristicas
que SI son modificables: el estilo de vida, la interaccién
entre las personas en el entorno mediante redes sociales
y comunitarias, las condiciones de vida y trabajo, la ali-
mentacion, el acceso al bienestar y otros servicios fun-
damentales, como la educacién o los servicios sanitarios.
Por udltimo, estdn las influencias econémicas, culturales y
ambientales que acttian sobre todas las demads capas. Este
modelo pone de manifiesto que la salud no es el resul-
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Fig. 1. Determinantes de la salud, segtin el modelo de Dahlgreni Whitehead
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tado de la voluntad individual, sino
que todo es més complejo, y pone de
relieve la importancia de los facto-
res sociales y comunitarios, y su in-
teraccion con el entorno y con las
personas con las que viven. La con-
clusién es que los servicios sanita-
rios son fundamentales para la sa-
lud, pero representan solo el 20 %
en relacion con el total de los demas
determinantes de la salud; esto debe
hacernos reflexionar y, por tanto, de-
bemos ampliar nuestra tarea hacia el
otro 80 %, si queremos tener posibi-
lidades de mejorar la salud de la co-
munidad. Nuestra tarea se amplia-
ré fuera de la consulta, hay que salir
de nuestro hdabitat habitual y traba-
jar en la comunidad y con los dife-
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rentes profesionales que se ocupan también de la salud
infantojuvenil.

Como todos sabéis, en la consulta de pediatria de AP, aparte
de atender las consultas de las familias en los casos agudos,
también atendemos a los pacientes con enfermedades cré-
nicas, y uno de los pilares bdsicos es el Protocolo de activi-
dades preventivas y de promocién de la salud “Infancia amb
Salut” del Departamento de Salud de la Generalitat de Cata-
lunya, que ya ha quedado obsoleto, puesto que no se actua-
liza desde el afio 2008, con el detrimento que supone para la
calidad asistencial. Este es nuestro marco de referencia para
hacer una valoracién adecuada del desarrollo integral de los
nifios y las nifias y una deteccién correcta y a tiempo de al-
gunas situaciones que, si no se detectan de manera precoz,
podrian tener consecuencias y peor prondstico.

Tenemos la gran suerte de que la mayor parte de los pro-
fesionales de pediatria y de enfermeria actualizamos nues-
tros conocimientos, pero entendemos que el Departamen-
to de Salud debe velar por la actualizacién de los protocolos
en los que basamos nuestra labor asistencial. Actualmente
se estd llevando a cabo el proceso participativo para su ac-
tualizacién, pero es urgente hacerlo realidad.

El programa actual no tiene incorporados protocolos im-
prescindibles que el Departamento de Salud ya ha presen-
tado puiblicamente, como el de malos tratos, el de la aten-
cion a la embarazada y al recién nacido, y el de las nuevas
pautas de alimentacién infantil, entre otros. Hay capitu-
los desfasados, como el cribado neonatal, que no prevé las
21 enfermedades que se pueden detectar desde 2016, el
protocolo de atencidn al recién llegado, el abordaje de la
salud mental utilizando la nueva clasificacién del DSM-5
(con especial atencion a los trastornos del neurodesarro-
llo) y el capitulo de las vacunaciones (con las recomenda-
ciones de las nuevas vacunas no sistemaéticas). También
consideramos imprescindible la incorporaciéon de nuevos
protocolos, como el abordaje desde la AP de los trastornos
del aprendizaje (tanto por la alta prevalencia como por la
mejora en el pronéstico si se hace una orientacion precoz
correcta), la prevencion de la plagiocefalia posicional, el
abordaje de las infecciones de transmision sexual y conse-
jos para los adolescentes, la prevencion y la deteccion pre-
coz del acoso escolar, la atencién al transgénero, el abor-
daje sobre el mal uso y el abuso de las pantallas digitales
o de los juegos en linea, el abordaje de pacientes cronicos
con multipatologias, el seguimiento de los prematuros ex-
tremos y de los pacientes que estdn en cuidados paliativos,
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ademds de aspectos rela-
cionados con el control de
la salud medioambiental y
el contacto con téxicos.

Neurodesarrollo

Dentro de nuestra labor de
evaluacién global del de-
sarrollo infantil, uno de los
capitulos que nos ocupa y
preocupa es el del neurode-
sarrollo, un proceso de de-
sarrollo gradual, progresi-
vo, anatémico y funcional
del Sistema Nervioso Cen-
tral (SNC) que comienza
en la gestacion y se conso-
lida en la edad adulta. Un
desarrollo que no es cons-
tante y que tiene un creci-
miento mayor en los pri-
meros afos de vida, que es
cuando se traduce en mds
cambios y adquisiciones, y
que, a su vez, es el periodo
mas vulnerable.

Este desarrollo especifi-
co es lo que nos diferencia
de las otras especies, nos
hace humanos, diferen-
tes, autbnomos, y nos sir-
ve para adaptarnos.

Una caracteristica impor-
tante es que hay periodos
del neurodesarrollo en los
que una capacidad, habili-
dad o aprendizaje se pue-
de adquirir de una forma
mas efectiva; estos pe-
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Fig. 2. Neurodesarrollo humano y periodos criticos.

riodos los llamamos periodos sensibles o “ventanas de
oportunidad”. Algunos son muy breves y acaban en los
primeros afios de vida (0-2 afios), como los que depen-
den de estimulos sensoriales: vision y audicién. Las fun-
ciones cognitivas superiores tienen periodos més am-
plios, como se observa en la figura 2.

Fuera de estos periodos sensibles se puede también ad-
quirir un nuevo aprendizaje o habilidad, pero de forma
mas dificultosa, a més largo plazo, y serd menos efectivo.

El desarrollo del SNC es un proceso muy complejo que
viene determinado por factores genéticos, biol6gicos y
ambientales. Cambia segtin las demandas externas, que
van favoreciendo unos circuitos u otros. Este fenémeno se
llama plasticidad, y es lo que hace que unos circuitos neu-
ronales se consoliden mientras que otros se destruyen.

En los primeros meses de vida tiene lugar un gran nu-
mero de conexiones o sinapsis neuronales, sinaptogéne-
sis, con una sobreproduccion que llega a tener una den-
sidad sindptica superior a la del adulto. Después aparece
la poda sinédptica (después de la adolescencia, aproxima-
damente) y las conexiones neuronales menos utilizadas
desaparecen (apoptosis neuronal).

sobreruedas



a fondo

En la maduracién del SNC también interviene la mielini-
zacion de las diferentes dreas cerebrales. El recubrimien-
to de los axones por mielina facilita la conduccién de los
estimulos entre las neuronas. Esto se correlaciona direc-
tamente con la aparicién de nuevas funciones o items en
el desarrollo. En los primeros afios de vida quedan mieli-
nizadas las regiones motrices y sensoriales (periodos sen-
sibles), en cambio, las zonas del 16bulo frontal no acaban
de mielinizar hasta la adolescencia y con mucha variabili-
dad segtin el individuo; son periodos sensibles més largos.

La adquisicién de los aprendizajes dependera de la interac-
cion del cerebro con el ambiente. Los estimulos externos
llegan al cerebro a través de los sentidos, y la informacion
es procesada y almacenada para que pueda ser utilizada
cuando sea necesario. Los entornos mas ricos en estimulos
favorecen la consolidacion de nuevos circuitos, y a través de
la repeticion y la préctica de las habilidades adquiridas se
modifican las estructuras cerebrales, gracias a la plasticidad
cerebral antes comentada, y asi se consigue automatizar las
habilidades; en definitiva, es la base del aprendizaje.

Las alteraciones en el desarrollo del SNC tendrdn reper-
cusion en la adquisicion de los aprendizajes, habilidades,

sobreruedas

conducta social, y perfil
de funcionamiento neu-
ropsicolégico de los ni-
fios y las nifias. Cualquier
trastorno en el neurodesa-
rrollo puede manifestarse
como una dificultad y un
trastorno del aprendizaje.

Trastornos del neurodesa-
rrollo (TND)

Los trastornos del neurode-
sarrollo son alteraciones o
disfunciones en el desarro-
llo del SNC, que regula las
funciones motoras, sensi-
tivas, cognitivas y emocio-
nales, que nos permiten la
adaptacién al medio don-
de vivimos. Se manifies-
tan como disfunciones que
afectan a la capacidad de
aprendizaje y a la compe-

“‘Nuevas
morbilidades

que amenazan

la crianza y el
desarrollo infantil
en nuestro pais: se
pone especial énfasis
en la infancia que
sufre situaciones
de adversidad

que obstaculizan,
condicionan

o limitan su
desarrollo personal,
su socializacion y
sus oportunidades
de vida. Se detecta
que se ha pasado
de problemdticas
vinculadas al
concepto cldsico
de discapacidad

a un aumento
significativo de
trastornos de la
afectividad, la
comunicacion y

la regulacion de
la conducta, y se
han multiplicado
los problemas en
la adquisicion del
lenguaje, los hdbitos
o0 la autonomia
personal.”
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Fejerman, N., 1970

tencia social, entre otras aptitudes, y limitan el desarrollo
normal en la infancia y en la adolescencia. Tienen una base
neurobiolégica y una importante carga genética. Persisten a
lo largo de toda la vida y se expresan de forma diferente en
las distintas etapas de crecimiento del individuo. Las prime-
ras manifestaciones aparecen durante la infancia. La detec-
cion de los TND se puede retrasar o puede ser complicada
porque no hay marcadores biolégicos, hay sintomas comu-
nes entre los diferentes TND, es frecuente la comorbilidad
entre ellos y es complicado el limite entre sufrir un trastor-
noylanormalidad. Los TND forman parte de las neurocien-
cias junto con los trastornos neurodegenerativos, por lesio-
nes del cerebro y psiquidtricos, no hay limites excluyentes
entre los diferentes grupos y, a menudo, se solapan.

En la figura 3 se describen los multiples factores que in-
fluyen en el neurodesarrollo.

La Federacion Espanola de Asociaciones de Profesionales
de Atencién Temprana (GAT) ha publicado, en febrero de
2022, un documento titulado “Retos de futuro en el cuida-

Fig. 3. Factores que influyen en el neurodesarrollo

do del desarrollo infantil” (Pefia Segura, J. L. et al., Barcelo-
na. ISBN: 978-84-09-38218-7), en el que se ponen de mani-
fiesto las nuevas morbilidades que amenazan la crianza y
el desarrollo infantil en nuestro pais. Hace especial énfasis
en la infancia que sufre situaciones de adversidad que obs-
taculizan, condicionan o limitan su desarrollo personal, su
socializacion y sus oportunidades de vida. Se detecta que se
ha pasado de probleméticas vinculadas al concepto cldsi-
co de discapacidad a un aumento significativo de los tras-
tornos de la afectividad, la comunicacion y la regulacion de
la conducta, y se han multiplicado los problemas en la ad-
quisicion del lenguaje, los habitos o la autonomia personal.
En muchas de estas situaciones se encuentran “experien-
cias de adversidad en la infancia” (EAI) que corresponden a
un gran abanico de circunstancias biopsicosociales, como
el abuso, la negligencia en los cuidados, la pobreza, el es-
trés, la depresion, la ansiedad crénica, el consumo habitual
de toxicos, los conflictos graves entre los cuidadores princi-
pales o la desaparicion subita de un progenitor. Los nifios
que experimentan 4 o més EAI tienen de 2 a 3 veces ma-
yor riesgo de tener enfermedades cardiacas y cancer, 32 ve-
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ces mds probabilidades de tener problemas de aprendizaje
y de comportamiento. Y el 100 % de los nifios que experi-
mentan 7 o més EAI tienen retrasos en su desarrollo. Este
desajuste de los entornos de crianza para cumplir eficaz-
mente con su funcién evolutiva es un problema que alcan-
za'y preocupa a la mayoria de los paises del mundo y a los
mads reconocidos organismos internacionales. La OMS, jun-
to con UNICEE han incluido politicas de primera infancia
para la consecucion de los Objetivos del Desarrollo Sosteni-
ble en 2030. El documento llama la atencién sobre la urgen-
cia de contar con un sistema integral y transversal de cui-
dado al desarrollo infantil y la atencién temprana para dar
cumplida satisfaccion a los derechos y necesidades de la in-
fancia en una fase crucial de la vida.

Hay que tener en cuenta que los TND, entre otras causas,
son el origen de la mayoria de los trastornos del aprendi-
zaje (TA) que hacen que un nifio con una inteligencia nor-
mal y habiendo recibido la posibilidad educativa no con-
siga progresar adecuadamente en los aprendizajes, y que
sea la causa del abandono precoz de los estudios. En Es-
pafia no existen estudios epidemiol6gicos con una me-
todologia uniforme, pero se estima que los TA tienen una
prevalencia de entre el 5y el 15 % de la poblacién escolar.
En un estudio reciente realizado en Catalunya, con una

muestra de 7.000 alum-
nos y alumnas (5-17 afios),
se detecté una prevalen-
cia del 18,3 % de TND; de
ellos, el 10 % tuvieron el
diagnéstico de dislexia y
el 9,92 % de trastorno por
déficit de atencién e hi-
peractividad (TDAH). Los
datos publicados anual-
mente por el Ministerio
de Educacién y Formacién
profesional muestran que
Espafia es uno de los pai-
ses de la Unién Europea
con mds abandonos de la
educaciéon de forma pre-
coz, y el porcentaje de per-
sonas de entre 18 y 24 afios
que no han completado la
segunda etapa de la edu-
cacién secundaria y no si-
gue estudiando es del 16 %
en 2020. La falta de prepa-
racién condicionard la vida

“El pediatra en la
consulta, junto
con enfermeria
pedidtrica, tiene
que IDENTIFICAR
los posibles TND
que puedan
aparecer. La
mayoria de las
veces solo veremos
la punta del
iceberg a través
de las diferentes
manifestaciones
clinicas (signosy
sintomas) de los
diferentes TND.”
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de estos jovenes a la hora de buscar un trabajo cualificado.
Sabemos que renunciar en el aprendizaje es clave para la
desigualdad y, sin duda, condiciona la salud.

Segiin la Encuesta de Salud de Catalunya 2019-2020
(ESCA), publicada por el Departamento de Salud de la
Generalitat de Catalunya, las clases sociales mds acomo-
dadas son las que mds estudios tienen y mejor salud, un
menor consumo de tabaco y alcohol, mejor estilo de vida
y menos tasas de obesidad.

La condicién de sufrir un TND no tiene que ser una con-
dena al fracaso escolar y personal. La evidencia cientifi-
ca ha demostrado que con una correcta intervencion se
puede minimizar e incluso revertir el efecto de estas dis-
funciones sobre el aprendizaje y el desarrollo psicosocial
de nifios, ninas y jévenes.

Clasificacion de los TND segtin DSM-5

La Academia Americana de Psiquiatria, en su ultima revi-
sién de la clasificacion de los trastornos mentales, incluy6
en 2013 el termino TND, definido como un grupo de tras-
tornos, con inicio en el periodo de desarrollo, que se mani-
fiesta de manera precozy que se caracteriza por alteraciones
en el desarrollo que producen disfunciones en el adecuado
funcionamiento personal, social, académico u ocupacional.

El DSM-5 propone la clasificacion en seis dreas del neuro-
desarrollo para facilitar un lenguaje comtn, con un resu-
men de signos y sintomas para cada uno de ellos que, junto
con la evaluacién neuropsicoldgica, conformaran el diag-
néstico. Las disfunciones de cada una de las aéreas quedan
representadas en esta figura 4.

¢ Qué hacemos en pediatria de AP?

Los pediatras tenemos una situacion estratégica y pri-
vilegiada, ya que acompanamos todo el proceso de cre-
cimiento y desarrollo desde la infancia, conocemos su
entorno y lo integramos en la préctica clinica para inter-
venir directamente en todo su conjunto.
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Atencion
TDAH

Trastornos del
neurodesarrollo

Motricida
Coordinaciol
Tics
Disgrafia

Interacciol
social
TEA

Aprendiza
Disléxia
Disortografia
Discalculia

Fig. 4. Esquema de los Trastornos del Neurodesarrollo segtin
las areas afectadas y DSM-5

Somos una pieza clave en todo este engranaje, donde
lo que nos determina la salud y el bienestar depende en
gran parte de determinantes de salud relacionados di-
rectamente con la comunidad y el entorno. Los aspectos
psicolégico, social, ambiental y cultural de las familias, la
escuela y la comunidad son cruciales para entender de
qué depende la salud actual y futura de los nifios, como
antes hemos comentado.

Todos nosotros estamos haciendo un gran esfuerzo de
adaptacion para dar respuesta alos cambios sociales, cul-
turales y educativos que viven nuestras familias, y quere-
mos seguir acompanédndolos en el proceso de crianza y
desarrollo integral con las mejores garantias. Pero nece-
sitamos trabajar con los todos los profesionales que se
ocupan y preocupan de la salud infantil, y entre ellos es-
tan los profesionales de la neuropsicologia infantil. Mdas
adelante haré referencia a por qué considero y defiendo
la necesidad de incorporar este perfil profesional en los
equipos pedidtricos de AP.

El pediatra en la consulta, junto enfermeria pediatrica,

tiene que IDENTIFICAR los posibles casos de TND que
puedan aparecer. La mayoria de las veces solo veremos la
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Dificultad
escolar

Diagnostico
diferencial
comorbilidades

¢

Intervencion
adecuada y precoz

punta del iceberg a través de las diferentes manifestacio-
nes clinicas (signos y sintomas) de los diferentes TND. No
podemos obviar aspectos tan importantes como la dis-
funcién familiar que provoca, el grado de disfuncién cog-
nitiva, asi como las comorbilidades asociadas al TND que
hemos detectado. En la figura 5 se ilustran de manera es-
quematica los puntos principales del enfoque pediétrico.

Algoritmo de abordaje en las dificultades de aprendizaje

Para conseguir un abordaje correcto, mejorar el pro-
néstico y la evolucién de los nifios con trastornos del
aprendizaje, es fundamental conocer el desarrollo in-
fantil y los factores que conllevan mayor riesgo de te-
ner TND, asi como utilizar los instrumentos de cribado
y conocer los recursos de nuestro territorio para, pos-
teriormente, poder derivar, informar y acompafar a la
familia y al nifio en este proceso.
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tades en los aprendizajes se
minimizan y, a veces, se revierten

Informar, orientar, recursos
existentes, medicina
basada en la evidencia

>

Fig. 5 ;Qué hacemos en pediatria de AP?

En cuanto a la detecciéon, es imprescindible que sea
precoz. Es bésico investigar sobre los aprendizajes ac-
tivamente en todas las revisiones.

Podemos preguntar sobre como va a la escuela, inda-
gando en los siguientes aspectos:

Ansiedad por ir a la escuela, somatizaciones cuando anti-
cipa ir a la escuela, se encuentra mal los domingos, dolor
de cabeza, dolor de estémago... Saber si tiene muchos de-
beres en casa, si termina muy tarde de hacerlos, si los pa-
dres ayudan a hacerlos a menudo. Conviene también sa-
ber si suele ser identificado como el “payaso, tonto... de la
clase”, si no quiere ir a la escuela y se aburre, si tiene ma-
las notas, las ausencias escolares, el grado de aislamiento
social y si tiene pocos amigos. También, investigar si hay
agresiones, comportamientos de intimidacién, acoso y
conductas disruptivas en general, etc.



Cuando tenemos la sospecha, o bien hay una demanda
por parte de la familia, proponemos un algoritmo de abor-
daje (que podéis encontrar en la monografia editada por
el grupo de trabajo de la Societat Catalana de Pediatria, re-
ferencia al final del parrafo). Una vez hecha la deteccién,
es aconsejable introducir en la historia clinica la sospecha
diagndstica, con el codigo del diagnéstico de la clasifica-
ci6én internacional de enfermedades CIE-10, que es F81.9
(trastorno del aprendizaje no especificado). A continua-
cion, desarrollamos los puntos del algoritmo que propo-
nemos, iniciaremos la informacién que podemos recopi-
lar o de la que ya tenemos conocimiento desde la consulta.

Historia clinica completa dirigida a la
deteccion de factores de riesgo

1. Antecedentes personales

Embarazo: control fetal, edad de la madre, téxicos (alco-
hol, drogas, tabaco), retraso de crecimiento intrauterino.
Periodo neonatal: gemelos, tipos de parto, Apgar, prema-
turidad, ingreso. Ingresos y enfermedades posteriores:
accidentes, malos tratos, abusos, enfermedades crénicas
u otros que pueden influir en la aparicién de TA, presen-
cia de patologia somatica precoz.

2. Antecedentes familiares

Retraso mental, autismo, TDAH, enfermedades gené-
ticas, problemas de aprendizaje, trastornos del habla y
del lenguaje, epilepsia, trastornos metabdlicos, proble-
mas de salud mental, sindromes malformativos, sordera
en familiar directo, rasgos dismoérficos (hay que recordar
que una alteraciéon genética puede manifestarse como
distintos TND). Numero de hermanos, cuidador, situa-
cion familiar, estilo parental.

3. items del desarrollo psicomotor (DPM)

Dentro del Protocolo de actividades preventivas y de pro-
mocién de la salud en la edad pediatrica del Departamen-
to de Salud en 2008, en el apartado del desarrollo psicomo-
tor se nos propone utilizar la tabla de desarrollo psicomotor
Levante como instrumento que permite detectar precoz-
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mente una desviacion posible en el DPM del nifio hasta los
36 meses (a partir de esta edad, deberemos buscar otras es-
trategias para la valoracion). Las desviaciones que se pre-
tenden detectar en este cribado son los trastornos de las
dreas de sociabilidad, lenguaje, manipulacién y postural.
No nos proporciona el diagnéstico sindrémico ni funcio-
nal, ni mucho menos etioldgico, sino que pretende de-
tectar el posible retraso psicomotor, pero no el grado del
retraso. Con esta escala pueden pasarnos por alto altera-
ciones mas sutiles, y estd més enfocada a evaluar los as-
pectos motrices del nifio que los aspectos como el tempe-
ramento o la interaccién social y la comunicacion.

4. Exploracion fisica, fenotipo y exploracion neurologica

Aparte de la exploracién fisica convencional por apara-
tos, debemos tener presente aquellos signos que pueden
orientarnos hacia alguna patologia en concreto, y que hay
que tener en cuenta a la hora del diagnéstico diferencial.

Principalmente serdn signos de: enfermedades neurol6gi-
cas (manchas café con leche, angiomas, etc.), enfermeda-
des metabdlicas conocidas o no (hipotiroidismo, por ejem-
plo), enfermedades o sindromes genéticos con fenotipos
conductuales propios (sindromes de Angelman, Down, X
frégil, Williams, Prader-Willi, etc.), rasgos dismérficos co-
rrespondientes a sindromes por causas ambientales, como
el alcohdlico fetal, enfermedades carenciales (anemias,
malnutricién) y rasgos fisicos de la prematuridad.

5. Audicion/vision

Una de las primeras evaluaciones a realizar es el examen de
problemas sensoriales. Es primordial descartar la participa-
cién de problemas de visién o audicion al sospechar un TND.

6. Habitos y rutinas

Las rutinas diarias y adquisicién de habitos: como el rit-
mo del suefio, la alimentacioén, la higiene, el control de
esfinteres, etc.

7. Historia escolar / ocio

Para tener referencias anteriores y poder orientarnos mas,
respecto a la dificultad que presentan los nifios y las nifias o
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los adolescentes, es necesario pedir a la familia que nos trai-
gan las notas de los dltimos cursos y podremos comprobar
si el mismo problema (lectura, escritura, comportamiento)
o dificultad se va repitiendo todos los afios en menor o ma-
yor grado, asi como las asignaturas en las que tiene mds ha-
bilidad. Debe tenerse en cuenta la calidad de la educacion
recibida y el contexto en el que se mueve; si el nivel escolar
de su grupo es bajo, puede pasar desapercibido. La anamne-
sis sobre el rendimiento escolar la realizaremos periddica-
mente en las revisiones habituales, ya que muchos TA no se
hacen evidentes hasta que la exigencia académica aumen-
ta, y suele ser hacia tercero de primaria. Es habitual que el
padre o la madre hayan presentado alguna dificultad en los
aprendizajes escolares, repeticion de curso, lectura dificil,
mala conducta escolar, etc. También es importante pregun-
tar sobre el tiempo libre. Saber qué actividades le gustan, si
tienen la sensacion de que no le queda mucho tiempo libre
porque debe dedicar mucho a las tareas académicas (traba-
jos, deberes, estudiar), si hace extraescolares y cudles.

8. Observacion cualitativa

La observacion debe practicarse dentro de la consulta in
situ, pero también ampliarlo a los &mbitos de conviven-
cia del nifo o la nifia, que serd su casa y la escuela. De-
pendiendo de la edad y en qué fase de su desarrollo est4,
en los mdas pequenos podemos observar:

¢ En el drea de la comunicacion: la expresion de las
emociones, el uso de la mirada, la practica de la
atencién conjunta, qué recursos verbales y no
verbales utiliza para comunicarse, como inicia
la conversacion y como la mantiene, si habla es-
pontdneamente, si construye frases, si dice lo que
piensa, si comprende las 6rdenes, asi como el rit-
mo del habla, entre otros.

e En el 4rea de la socializacion: la calidad del con-
tacto visual, como se comporta para dar las cosas,
como recibe, como muestra o c6mo comparte.

¢ En la conducta: debe evaluarse el temperamento
del nifio, el grado de actividad, el &nimo, la adap-
tacion, la intensidad de sus reacciones, si es agre-
sivo, el estrés.

¢ En la motricidad fina y gruesa: c6mo se viste, se
abrocha, recorta, chuta, etc.

¢ En el desarrollo cognitivo: los aprendizajes, la ca-
pacidad para resolver problemas, el ritmo de tra-
bajo, el juego imaginativo, etc.

También puede ser interesante que la familia aporte vi-
deos en los que podamos valorar al nifio de forma mas
ecoldgica en su entorno natural.

Adom...
& BJ ADAPTACIONES

ACCESIBILIDAD | ADAPTACION | AUTONOMIA
www.adom-autonomia.com

iINFORMATE

PIDENOS PRESUPUESTO SIN COMPROMISO
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En este punto del algoritmo, deberemos plantearnos qué
area del neurodesarrollo es la més afectada o la que pre-
senta mdés problemas. Si se trata de una dificultad de los
aprendizajes en el &mbito académico (lectura, escrituray
célculo), si tiene afectada la atencion o es excesivamente
impulsivo o hiperactivo, si se puede tratar de un proble-
ma de comunicacién por dificultades en el lenguaje, si
tiene déficits o problemas motores, si se trata de un nifio
con problemas en su interaccioén social, o si se trata de un
nino con discapacidad intelectual.

Existen muchas comorbilidades entre los distintos TND:
hasta un 40 % de los nifios y las nifias con TDAH presen-
tan dislexia, por ejemplo. Esto hard que la deteccion sea
mads compleja.

Nos serd de ayuda el uso de herramientas como los cues-
tionarios y escalas de cribado que existen para los distin-
tos trastornos. A continuacién, exponemos los instrumen-
tos de cribado seleccionados para orientar el diagnéstico
segun el 4area del neurodesarrollo afectada. Estos test no
solo son ttiles para pasarlos y valorar resultados, sino
también para hacer las preguntas adecuadas. Los pode-
mos encontrar facilmente en internet y en la monografia
“Trastornos del neurodesarrollo y aprendizaje. Abordaje
desde pediatria de atencion primaria”, que estd disponible
en linea, realizada con la coordinacién del grupo de traba-
jo de Trastornos del Neurodesarrollo y del Aprendizaje de
la Societat Catalana de Pediatria.
http://www.scpediatria.cat/?p=page/html/detall_grup_
treball/0029#collapse_6

Estos test requieren practica y repeticion para tener des-
treza en la valoracion.

¢ Lenguaje: Protocolo de observaciéon para maes-
tros para el retraso y trastorno del lenguaje (del
Colegio de Logopedas de Catalunya).

e Trastorno Especifico del Aprendizaje: Prodiscat/
Prodiscat pedidtrico en dislexia. Listado de sig-
nos de alarma para detectar la discalculia, de
J. M. Serra Grabulosa.

e Atencion: ADHD Rating Scale IV (Du Paul) / pa-
dres y profesores.

¢ Interaccion Social: M-CHAT-RF/ SCQ /CAST.

e Cuestionarios para valorar la ansiedad y la de-
presion.

e Cuestionario SDQ (cualidades y dificultades).
Nombre original en inglés The Strengths and
Difficulties Questionnaire, es un cuestionario
de cribado dirigido a la deteccién de trastornos
mentales y del comportamiento entre los 4 y los
16 anos. Consta de 25 items que se dividen en
5 escalas de 5 items cada una. Cuatro de estas es-
calas valoran conductas problematicas (sinto-
mas emocionales, problemas de conducta, hi-
peractividad y problemas entre compafieros). La
ultima escala de conducta prosocial valora los
comportamientos positivos. Su uso es amplia-
mente extendido, puesto que es de acceso gra-
tuito y existe en muchos idiomas. Este cuestio-
nario estd validado en castellano y es una de las
herramientas mas utilizadas en investigacion.
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En este punto necesitaremos informacién sobre la escue-
la. Es muy aconsejable acompafiarla con una nota para el
tutor y tener contacto proactivo, ya que puede transmitir
mucha informacién de alto valor, ademads de responder a
las encuestas pertinentes.

Una vez valorado el nifio o la nifia, y pasadas las escalas
de cribado adecuadas, el pediatra elaborara un informe
con la orientacion diagndéstica y pidiendo una evalua-
cién e intervenciéon psicopedagdégica. De este informe
aconsejamos hacer varias copias, para hacerla llegar a
todos aquellos profesionales a los que va dirigido: tutor,
maestro de educacion especial, equipos de atencién pe-
dagégica, logopeda, CSMIJ, CDIAP, neuropediatra, psi-
c6logo, recursos privados, etc.

Sin embargo, es esencial informar a los padres y orientar-
los. Este asesoramiento es fundamental para evitar que
las familias caigan en pseudoterapias sin evidencia cien-
tifica, que van a frustrar al nifio y consumen tiempo y sus
recursos econémicos.

Finalmente, realizar un seguimiento del caso y la coor-
dinacién con los diferentes profesionales implicados se-
ran clave para conseguir una evaluacién e intervencion
lo més precoz posible.

El pediatra debe cono-
cer los recursos psicope-
dagobgicos de su territorio
(ptblicos y privados), con
el fin de poder iniciar la
evaluacion y la interven-
cion lo mdés precozmen-
te posible, ya que parte de
los trastornos de apren-
dizaje (dislexia, discalcu-
lia y trastorno del desarro-
llo del lenguaje) no estan
contemplados en la carte-
ra de servicios de la sani-
dad publica.

Neuropsicologia infantil en
pediatria

Con todo lo expuesto an-
teriormente, y dada la im-
portancia de la identifica-
cién precoz, la evaluacion
y la intervencién adecua-
da, para garantizar una
atencion integral de cali-
dad en el cuidado de la sa-

“«

s esencial
informar a los
padres y orientarlos.
Este asesoramiento
es fundamental
para evitar que las
familias caigan

en pseudoterapias
sin evidencia
cientifica, que van
a frustrar al nifio y
consumen tiempo
Y Sus recursos
economicos.”

VIDA ACTIVA

¢Tienes un daiio cerebral y quieres
~ experimentar un modelo de vida independente?

Ak

Octubre 2022, préxima edicién VIDA ACTIVA ¢ Escribenos a vidaactiva@guttmann.com e inférmate
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lud integral de nifios y adolescentes necesitamos incorpo-
rar al profesional de neuropsicologia en la consulta, cerca
de la pediatria de AP,

La neuropsicologia infantil es una disciplina cientifi-
ca, relativamente nueva, que nos ayuda a comprender
las relaciones del cerebro en el desarrollo y la conduc-
ta, estudiando las funciones cognitivas superiores. Para
evaluar estas funciones se necesitan unas pruebas psi-
cométricas que van mads all4 de la observaciéon que po-
demos realizar. A veces no hay una correlaciéon entre
los resultados de los test y la capacidad funcional del
nifio o la nifia en su vida, por ello, es muy importan-
te que el profesional tenga en cuenta otros aspectos,
como la observacién en distintos entornos y toda la in-
formacién recogida en la historia clinica.

3Qué nos ofrece la neuropsicologia a los pediatras?

e Ayuda a entender la conducta, las emociones y
las funciones cognitivas

e Valora y estudia las dificultades de conducta,
emocionales y de aprendizaje

e Valora el grado de disfuncién

* Explica como son las funciones ejecutivas del nifio

* Monitoriza la evolucién y los resultados de la in-
tervencion

* Ofrece estrategias para asesorar sobre la mejor in-
tervencién para mejorar las funciones ejecutivas

e Contribuye en el diagnéstico de los TND (no hay
herramientas médicas para ello)

* Da informacién que contribuye al diagnoéstico
diferencial

* Estudialos déficits cognitivos y conductuales de-
rivados de lesiones cerebrales

* Determina las secuelas escolares, familiares, so-
ciales y personales derivadas de una lesién

* Asesora sobre el tipo de escolarizacién segun las
caracteristicas del nifio

Por otro lado, los pediatras tenemos lagunas en este cam-
po de nuestra formacién que debemos corregir, ya que,
si no sabemos lo que buscamos, dificilmente lo vamos a
encontrar. Algunas de las funciones ejecutivas en el 4m-
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bito escolar que se deben conocer en pediatria y que te-
nemos que observar e investigar en la consulta son:

Capacidad de inhibicién de la respuesta: pensar

antes de actuar

e Memoria de trabajo: mantener informacién para
aprender de la experiencia y generalizarla

e Control emocional: capacidad de controlar las
emociones para controlar el comportamiento

¢ Atencidn sostenida: capacidad de mantener la
atencion a pesar de poco estimulo

e Iniciacién de tareas: capacidad de no postergarla

e Planificacién: crear una hoja de ruta y toma de deci-
siones

¢ Organizacion: disefiar estrategias para seguir la
informacién

* Gestion del tiempo: cOmo se organiza en las ta-
reas

* Persistencia en la tarea

* Flexibilidad: revisar la tarea y adaptarla

e Metacognicion: capacidad de observarse a si mis-

mo, autorregularse y autoevaluarse

También tenemos que saber las tareas que, segtin la edad
del nifio, requieren determinadas habilidades ejecutivas:

¢ Educacion infantil (3-5 afios): realiza encargos
sencillos, ordena su espacio, inhibe conductas...

e Ciclo inicial (6-7 afios, cursos 1.° y 2.°): realiza
encargos, ordena la clase, hace deberes veinte
minutos, inhibe conductas...

¢ Ciclo medio (8-9 afios, cursos 3.° y 4.°): realiza
encargos mas tiempo, los deberes duran mas, se
encarga de preparar su mochila y material esco-
lar, planifica proyectos...

e Ciclo superior (10-11 afios, cursos 5.2y 6.°): tiene res-
ponsabilidades cada dia, usa correctamente el siste-
ma de trabajo escolar, se adapta a los cambios en la
escuela, planifica sus actividades extraescolares.

e ESO y Bachiller (>12 afios): maneja bien el tema-
rio para planificar sus exdmenes, establece obje-
tivos a largo plazo, emplea bien el tiempo libre,
inhibe conductas peligrosas, etc.
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Retos de futuro

Nos queda mucho cami-
no por recorrer, nos falta
formacion de base y ne-
cesitamos la disciplina de
la neuropsicologia para
poder atender mejor a ni-
fios y adolescentes. Toda-
via hay profesionales de
la pediatria que no la co-
nocen ni la utilizan en su
préactica clinica diaria. Pe-
dimos a los profesionales
de la neuropsicologia in-
fantil que se acerquen a
los pediatras para sumar
conocimiento y reper-
cutir de manera positiva
en el mejor abordaje del
nifno, nina o joven con di-
ficultades en los aprendi-
zajes y trastornos del neu-
rodesarrollo.
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“Pedimos a los
profesionales de

la neuropsicologia
infantil que se
acerquen a los
pediatras para
sumar conocimiento
y repercutir de
manera positiva
en el mejor
abordaje del nifio,
nifnia o joven con
dificultades en

los aprendizajes

y trastornos del
neurodesarrollo.”

Un reto pendiente y eterno es desterrar que las pseudote-
rapias o terapias visuales pueden ser ttiles en las dificul-
tades de aprendizaje, no hay evidencia cientifica de que
terapias alternativas, como la optometria, por nombrar
alguna, sean efectivas en el tema que nos ocupa. Las aso-
ciaciones cientificas internacionales han publicado va-
rios documentos de posicionamiento al respecto.

También debemos utilizar protocolos consensuados y apli-
carlos de manera conjunta dentro de nuestro marco de la
consulta de atencién primaria a todos los nifios y jévenes.

La pediatria en general debe ser mds sensible al proble-
ma y dar mds visibilidad a estos temas. Debemos em-
poderar a las familias e implicar a otros profesionales
que atienden a la infancia, por medio de una coordina-
ci6n eficaz.

Esperemos que las autoridades sanitarias sean sensibles
y auinen esfuerzos para invertir y reforzar la formacién de
todos los profesionales que se dedican a cuidar la salud
de los nifos, y que valoren que invertir en la infancia es
un derecho y un deber. Todos somos parte de la solucién.



Euldlia Solis
Neuropsicéloga
Instituto de Salut Cerebral
y Neurorrehabilitacion
Guttmann Barcelona
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El futuro de la
infancia: el reto
actual de la
educacion

“La educacion es el arma mds poderosa para cambiar el mundo”

Nelson Mandela

Una mirada a la
educacion actual

La educacién es uno de
los pilares fundamentales
en cualquier sociedad. To-
dos los paises son conoce-
dores de laimportancia de
garantizar, para sus ciuda-
danos y ciudadanas, el ac-
ceso a la ensefianza, y de
generar las estructuras ne-
cesarias para ello. No en
vano, las principales parti-
das presupuestarias de las
sociedades occidentales
se destinan precisamente
aello, yuno de los grandes

retos de gobiernos y paises es luchar contra el abandono
y el fracaso escolar. Los prestigiosos economistas James
Heckman y Eric Hanusheck han corroborado y demos-
trado la evidencia de la correlacion entre calidad educati-
vay crecimiento econdémico. Parece, entonces, que exis-
ten unos indicadores claros y consistentes acerca de la
importancia de la educacion, ;verdad?

Pero, si realizamos un andlisis global, 1a foto general que ob-
tenemos no es precisamente alentadora. Desde el afio 1989,
gracias a la convencion de los derechos de los nifios y las ni-
fias, se les protege y se garantiza su acceso a la educacion
sin excepcion. Desgraciadamente, en algunos rincones de
nuestro planeta esto sigue siendo papel mojado. En esta
imagen mundial podemos ver grandes déficits, innombra-
bles desigualdades socioecondmicas y un mantenimiento
del desequilibrio de género que en algunos paises es abso-
lutamente devastador para nifias y mujeres.

sobreruedas



Centrdndonos en nuestra sociedad, parece que la ima-
gen que nos retorna es un poco mds esperanzadora, pero
no exenta de carencias y de retos de mejora. Estamos en
una época cambiante, inestable, en la que las previsiones
realizadas para el ano 2020 han quedado absolutamen-
te desfasadas, tanto por la apariciéon de una pandemia
mundial como de otros acontecimientos geopoliticos
que estan ocurriendo en los tltimos meses.

De todos modos, estos cambios acelerados ya se estaban
forjando hace afios, y han hecho mella en la educacién
propiciando cambios en los modelos pedagégicos, tanto
en el entorno escolar como en el entorno doméstico. Los
modelos cldsicos y més conservadores han ido dejando
paso a modelos educativos mas democraticos.

“;Cémo os atrevéis?” grita Greta Thunberg ante los dirigen-
tes mundiales, “jIndignaos!” nos arenga Stephane Hessel,
“Larevolucion serd feminista o no serd” es el eslogan de ca-
becera de las manifestaciones del 8 de marzo. Estos acon-
tecimientos son bien vistos por una sociedad que anima al
alumnado a participar de estos movimientos reivindicati-
vosy transformadores. Asi, el modelo de “obedecer por obe-
decer” no parece conectar con los retos sociales actuales.

La actualidad varia mes a mes, y a menudo parece que la
velocidad a la que nos adaptamos no es suficiente. El ho-
rizonte futuro es incierto, pero podemos especular sobre
aquellos aspectos que van a ser relevantes en la sociedad. El
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Foro Econémico Mundial
(FEM), advierte que el 65
% de los nifios y nifias que
estdn estudiando actual-
mente primaria trabajaran
en profesiones que todavia
no existen, y que el proceso
de renovaciéon de compe-
tencias se estd acelerando.
En las préximas décadas,
un tercio de las competen-
cias actuales no seran con-
sideradas cruciales, mien-
tras que competencias
como la adaptabilidad, la
creatividad y las habili-
dades “sociales”, como la
persuasion, la inteligen-
cia emocional o la colabo-
racién, seran fundamenta-
les. Quizas es momento de
reflexionar sobre la necesi-
dad de preparar a las futu-
ras generaciones para las
necesidades del manana.

Actualmente el acceso a la
informacién es inmediato.
Puedes conocer cualquier

El Foro Econémico
Mundial (FEM)
advierte que el 65%

de los nifios/as que
estdn estudiando
actualmente

primaria trabajardn
en profesiones que
todavia no existen,

¥y que el proceso

de renovacion de
competencias se estd
acelerando. En las
proximas décadas

un tercio de las
competencias actuales
no serdan consideradas
cruciales, mientras
que competencias
como la adaptabilidad,
la creatividad y las
habilidades “sociales”,
como la persuasion, la
inteligencia emocional
0 la colaboracion, serdn
fundamentales.



cosa en cualquier momento. Parece entonces que la ba-
rrera mds importante al conocimiento es precisamente
esta sobreinformacion, y por lo tanto, la necesidad de un
filtro critico a estos contenidos. Los cambios pedagogi-
cos de las ultimas décadas van en ese sentido, en dotar a
los alumnos de las competencias suficientes para poder
conocer la manera de acceder a una informacién, anali-
zarla, sintetizarla y exponerla sin necesidad de almace-
narla mecdnicamente.

De todos modos, el fil6sofo José Antonio Marina nos aler-
ta también de la importancia de dotar al alumnado de una
base de conocimiento y un “almacenamiento” de conteni-
dos suficiente para poder desarrollar estas competencias
funcionales que nos permitan el acceso a la informacion
con todas las garantias. Entrenar en competencias, apor-
tar conocimiento, despertar el interés y la motivacién del
individuo: ;son entonces estos los propésitos de una bue-
na educacioén?

Han (re)aparecido modelos educativos diferentes, en los
que el centro de la ensefianza son los alumnos y el respe-
to a sus ritmos de aprendizaje. Ademads, cabe destacar la
implicacién y el acceso de las familias a conocer, cues-
tionar y defender estos modelos. Montessori, Waldorf,
educacion libre, enseflanza por proyectos o matemati-
cas manipulativas son palabras que han entrado en el vo-
cabulario de los padres y las madres, seguramente para
quedarse. El debate estd servido entre los defensores de

los diferentes modelos. Quizas remitirse a la ciencia, en
este caso a la neurociencia, puede ser, como de costum-
bre, una via rigurosa y un poco més ilustrativa de algunos
de los retos a los que se enfrenta la educacion.

La aportacién de la neurociencia en la educacion es in-
discutible, es mucha la informacién de la que dispone-
mos actualmente. Conociendo todos los procesos inter-
nos y la evolucién del sistema nervioso central, podemos
detectar mejor cuales son los periodos criticos para en-
trenar un aprendizaje, por ejemplo, el de la lectoescritu-
ra. También poder entender cémo evolucionan los domi-
nios cognitivos y cémo los factores externos y el entorno
del nifio o la nifia pueden influir en ello.

Conocer las bases neurobiolégicas y los procesos madu-
rativos del lenguaje, de la lectoescritura y de las funciones
ejecutivas es de gran ayuda para plantear cuando y coémo
presentar los aprendizajes instrumentales. La neurocien-
cia también nos indica la importancia de entrenar en habi-
lidades sociales, la gestion de las emociones y la regulacion
conductual de manera adecuada a las exigencias del mo-
mento evolutivo y a través del modelaje de los adultos. Esto
nos ilustra de alguna forma sobre los aspectos que se deben
tener en cuenta en los nifios y las nifias con un neurodesa-
rrollo dentro de la normalidad. Pero, ;qué pasa con aquellos
que presentan algin problema en los aprendizajes escola-
res?, ;no deberia ser una prioridad garantizar el acceso y ad-
quisicion de los contenidos académicos a estos alumnos?
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El decreto 150/2017 de la Generalitat de Catalunya expo-
ne las bases para promocionar la educacién inclusiva a
todos los ninos y ninas. El decreto hace una clara apues-
ta para incluir a todos los alumnos, sin excepcion, en la
escuela ordinaria.

El faro futuro parece estar claro: un modelo de escuela
que garantice la inclusién. Pedagogos, psicélogos, profe-
sores y familias son conscientes de lo utépico que suena
esto. Se visualiza bastante lejos el momento en que el sis-
tema educativo de un pais esté preparado para integrar
en cualquier escuela a nifios y ninas con pluridisicapa-
cidades graves, y lejos quizds estd la sociedad de tener el
debate necesario sobre cudl es la mejor opcién para es-
tos ninos y nifas.

La sociedad tiene una deuda con los nifios y nifias con
discapacidad, y no solo en el ambito educativo. El ocio
o el deporte inclusivo han avanzado en las tltimas dé-
cadas, pero queda todavia mucho camino por recorrer.
Sorprende, por ejemplo, que actualmente incluso nifios
con un leve trastorno del aprendizaje son invitados, a
menudo, a abandonar centros educativos con el argu-
mento formal de que no es la mejor opcién para ellos,
pero la lectura entre lineas de las familias es que el mo-
tivo real es no haber llegado al “nivel” académico desea-
do por la escuela.
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Segiin la 5.2 edicién del
Manual diagnéstico y es-
tadistico de los trastor-
(DSM-5),
los trastornos de aprendi-
zaje forman parte de los
trastornos del neurodesa-
rrollo. Estos ultimos po-
demos definirlos, segun
Artigues, como aquellas
disfunciones en el desa-
rrollo del sistema nervioso
central, de origen neuro-
biolégico, que se manifies-
tan como dificultades que
afectan al aprendizaje es-
colar y al desarrollo de la
conducta social y psicol6-
gica de los nifios.

nos mentales

En nuestro pais, segin los
datos ofrecidos por el Mi-
nisterio de Educacioén, la
tasa de abandono esco-
lar sigue siendo de las mas
altas de Europa. Por otro
lado, en estudios recien-
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del aprendizaje
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a menudo, a
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educativos con el
argumento formal
de que no es la
mejor opcion para
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entre lineas de las
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haber llegado al
“nivel” académico
deseado por la
escuela.



tes se estima que hay un 50 % de trastornos del neuro-
desarrollo que no son diagnosticados. Segtiin apuntan los
ultimos analisis, el infradiagndstico de los trastornos del
neurodesarrollo y una parte de este fracaso escolar pue-
den tener una correlacion significativa.

El profesorado se enfrenta dia a dia con diferentes retos
en el aula. Entre muchos, poder dar respuesta a las difi-
cultades de aprendizaje de sus alumnos y alumnas. Cada
uno de ellos tiene diferentes ritmos de aprendizaje, sus
puntos fuertes y débiles, pero es necesario dar al profe-
sorado herramientas para detectar cudndo este perfil va
mas alla de lo esperable.

Adquisicion de los aprendizajes y neurodesa-

rrollo: ;que factores pueden influir?

El nivel socioeconémico, el entorno familiar o la presen-
cia de experiencias adversas en la infancia interfieren de
forma significativa en el rendimiento escolar. El neuro-
desarrollo y cualquier déficit en su proceso de madura-
cién forman parte, también, de las multiples razones por
las que un alumno puede presentar problemas de adqui-
siciéon de los aprendizajes.

Dificultades en la lectura y la escritura

El proceso de aprendizaje de la lectura se inicia mucho
antes de que el nifio o la nifia sea “capaz” de leer. Tiene
sus bases en las habilidades lingiiisticas, como pueden
ser la discriminacién auditiva y la conciencia fonolégica.
Las bases biolégicas de la lectura son conocidas, y ana-
tomicamente se sitiian en las regiones occipito-parieto-
temporales del hemisferio cerebral dominante (habitual-
mente el izquierdo). Tiene ademads una base genética y
hereditaria.

Existen dos vias encargadas de la lectoescritura: la via fo-
noldgica, o encargada de transformar las letras en soni-
dos (y viceversa), y la via semdntica o visual, encargada
del reconocimiento visual de las palabras.
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Ante la presencia de dificultades en el aprendizaje lector
podemos sospechar de la presencia de dificultades en es-
tas vias lectoras, y probablemente de la presencia de un
trastorno especifico del lenguaje o dislexia. El déficit nu-
clear de la dislexia es una alteracién en la capacidad de
procesamiento fonolégico. Pero, ademds, deberiamos re-
calcar qué no es la dislexia: no es un problema de inteli-
gencia, no es un trastorno causado por problemas visua-
les y no es debido a presentar lateralidad cruzada.

Problemas atencionales

La falta de atencidn, la inquietud psicomotriz y la impulsi-
vidad son, a veces, sintomas comunes. Pueden ser debidos
a muchas causas, y es necesario averiguar cudl es el moti-
vo por el que un nifio o una nifia estd disperso y no atien-
de en clase. Existen muchos motivos secundarios, pero a
menudo la desatenciéon y la hiperactividad son el proble-
ma principal. El trastorno por déficit de atencién, con o sin
hiperactividad (TDAH), es uno de los trastornos del neu-
rodesarrollo més frecuentes, y se puede presentar, segiin
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en un 6 % del
alumnado. El TDAH es un trastorno neurobiolégico cau-
sado por una disfuncién de los l6bulos frontales, que pro-
voca dificultades en permanecer concentrado un cierto
tiempo en una tarea, dificultades en el esfuerzo cognitivo
y, a menudo, necesidad de moverse constantemente.

La intervencién del TDAH tiene tres ejes fundamentales:
trabajo directo con el alumno o alumna, asesoramiento y
pautas a la familia e intervencion en la escuela.

Dificultades en el calculo

Entender el paso del tiempo, estimar cantidades, calcular
las distancias, la discalculia es mas que un problema con
las matemaéticas, y afecta también a otras dreas de la vida
diaria del nifo o la nifia.

En lo académico, podemos observar que a un nifio o a
una nifna le cuesta especialmente en conteo la numera-
cién y la aritmética. También podemos observar proble-
mas con la sucesién numeérica y la asociacién niimero-
grafia. Es uno de los trastornos de aprendizaje que pasa
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mads desapercibido y estd més infradiagnosticado. Tiene
unas claras bases neurobiolégicas, que implican a dreas
corticales y subcorticales frontal, parietal, temporal y
ganglios basales; con una relevancia fundamental del 16-
bulo parietal posterior del hemisferio dominante. Puede
ser una dificultad que se presente sola o acompanada de
otros trastornos de aprendizaje.

Trastorno del espectro del autismo

Bajo este nombre se engloban una serie de sintomas con
caracteristicas y grados de afectacién muy diversos. Los
dos sintomas principales son las dificultades en la comu-
nicacion y la interaccién social y un patrén de conductas
restrictivas. Puede presentarse con o sin discapacidad in-
telectual, y con o sin alteracion del desarrollo del lenguaje.

A pesar de que cada vez conocemos mds sobre los sintomas
asociados al autismo, a menudo (sobre todo en las nifias), si
el rendimiento intelectual es normal pueden pasar desaper-
cibidos en el aula. Las dificultades en la comunicacién pue-
denir desde una alteracion del lenguaje (e incluso la ausencia
total) a simplemente tener un contacto social poco adecua-
do o descontextualizado. Podemos observar, ademads, ren-
dimientos talentosos en algunas dreas, a menudo mas visi-
bles por la presencia de intereses restringidos que les hace
estar extremadamente motivados en estos aprendizajes, y
adquieren asi mucha informacién al respeto.
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Por otro lado, se puede observar dificultades especificas
en algunas dreas que afectan especialmente al dia a dia,
como pueden ser la rigidez, la dificultad en aceptar cam-
bios de planes o responder a situaciones imprevistas.

Los sintomas suelen estar presentes en los primeros anos
(incluso meses) de vida, y una deteccién e intervencion
precoz ayudan a una mejor evoluciéon y pronéstico.

Dificultades en la adquisicion del lenguaje

Las primeras palabras suelen aparecer alrededor del
ano y, cuando lo hacen, suelen ser casi un aconteci-
miento familiar. Pero para que esto se produzca, an-
tes se deben activar muchos procesos. La percepcion
del ritmo del lenguaje y la discriminacién de los soni-
dos y de la voz son habilidades que aparecen ya desde
el nacimiento. El seguimiento de la mirada, la sonrisa
social, el sefialar con el dedo y la aparicién del balbu-
ceo son las habilidades comunicativas necesarias para
que aparezca el lenguaje.

A menudo, las dificultades en adquirir el lenguaje en
los periodos evolutivos establecidos pueden ser secun-
darias a una dificultad en la comunicacién, por falta de
interés en la atencién compartida y en la interaccién
con los otros en general. Pero a menudo no es asi, y
podemos observar co6mo nifios o ninas con una buena



comunicacion gestual e interés comunicativo presen-
tan dificultades en adquirir el lenguaje oral, tanto en
lo que respecta a la comprensién como a la expresion.

El trastorno del desarrollo del lenguaje es un trastor-
no persistente que estd presente desde la infancia has-
ta la edad adulta, tiene un origen neurobiolégico y un
importante componente hereditario, y cuenta con una
prevalencia de alrededor del 7 %.

La evoluciéon del lenguaje del nifio en los primeros
anos sera indicativa de si este decalaje en su lengua-
je oral se trata de un retraso simple del lenguaje o de la
presencia de un trastorno del desarrollo del lenguaje.
En ambos casos es muy importante la deteccién e in-
tervencion precoz para poder tener un mejor pronos-
tico evolutivo.

Discapacidad intelectual

El trastorno del desarrollo intelectual o discapacidad in-
telectual hace referencia a la presencia de limitaciones
significativas en el funcionamiento intelectual y en la
conducta adaptativa en los dominios conceptual social
y practico. Estas dificultades estdn presentes durante el
periodo de desarrollo y persisten en la edad adulta.

La gravedad de la discapacidad, que puede ser leve, mo-
derada, grave o profunda, se establece segin la capaci-
dad de adaptarse a las necesidades del entorno y dar una
respuesta adecuada.

Alolargo de la historia, la discapacidad intelectual ha reci-
bido diversas nomenclaturas y explicaciones. En la tltima
década se ha incluido el trastorno del desarrollo intelec-
tual dentro de los trastornos del neurodesarrollo, recono-
ciendo de esa forma su origen neurobiolégico.

Puede ser secundario a una afectaciéon médica o sindro-
me genético, o no tener una etiologia conocida.

Las intervenciones suelen estar centradas en la estimula-
cién cognitiva y en el entrenamiento en estrategias com-
pensatorias y adaptativas.

Es necesario esperar hasta aproximadamente los cinco
afos para poder determinar el diagnéstico definitivo.

Ansiedad y depresion

La tristeza, el estrés o el miedo son emociones presentes
en todas las personas, y suelen ser funcionales como res-
puesta a acontecimientos vitales. Es importante diferen-
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ciar estas emociones de los trastornos del estado de ani-
mo o la ansiedad.

Los trastornos del estado de &nimo no son tan frecuentes
en la edad infantil como en la adulta. A pesar de ello, se
estima que entre un 9 y un 21 % de los nifios o nifias pue-
den padecer trastornos de ansiedad. Los mds comunes
son las fobias y el trastorno de ansiedad por separacidn,
pero también podemos observar en los pequeios la pre-
sencia de trastornos de ansiedad generalizada.

Una preocupacion excesiva por motivos poco frecuen-
tes o aparentemente no preocupantes, miedos irraciona-
les que no se puedan considerar evolutivos, son los sinto-
mas principales de la ansiedad en la infancia.

La depresion infantil tiene unas tasas bajas en la prime-
ra infancia, pero su prevalencia aumenta hasta un 8 %
en la adolescencia. Suele presentarse con sintomas di-
ferentes a los de la edad adulta: irritabilidad, estado de
dnimo triste, falta de interés en el ocio o las aficiones
habituales, pérdida de apetito o cambios en el peso y
en el sueno pueden ser algunas de las sefiales de alar-
ma para detectarla.

Tanto la ansiedad como la depresién, a pesar de no ser

propiamente trastornos del neurodesarrollo, suelen pre-
sentarse como comorbilidad en muchos de los casos.
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El tratamiento de eleccién suele ser la psicoterapia, aun-
que a veces puede ser necesario también un tratamiento
combinado con la farmacologia.

Los desafios del futuro

Ante una actualidad tan voldtil, cobra ain mas importan-
cia la capacidad de una sociedad de adaptarse de forma
rapida a los cambios. Los retos de la ensefianza estdn mar-
cados por un modelo social més critico y reivindicativo,
el acceso inmediato a una informacién casi inabarcable
y las competencias necesarias para los mercados labora-
les en un futuro. Los objetivos a largo plazo son importan-
tes para poder marcar una hoja de ruta clara, pero hay ne-
cesidades actuales que es esencial cubrir lo antes posible.
El camino es largo y quizds tortuoso, la meta es conseguir
una educacién inclusiva universal para todos los nifios y
las nifias, y también unas estructuras de ensefianza que
nos garanticen una sociedad con suficientes recursos y
herramientas para afrontar los desafios del futuro.

Pero sin abandonar esta ruta, quizds algunas de las co-
sas que actualmente son mas accesibles y alcanzables
son poder dotar a los profesionales de la educacién
y de los recursos necesarios tanto para la deteccion
como para la intervenciéon terapéutica de los trastor-
nos del neurodesarrollo en el 4mbito escolar.
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Estimulacion
transcutanea:
para una mejora
funcional tras una
lesion medular

Las graves lesiones en la médula provocan la pérdida permanente

o parcial de la capacidad de caminar y de la funcion de las manos

en el caso de las lesiones cervicales. Durante toda la historia de la

humanidad, lamentablemente, no existe ningun tratamiento o

intervencion para revertir el dafio de la médula espinal.

M ientras tanto, el trata-
miento de las lesiones de
la médula espinal se centra
en prevenir posibles com-
plicaciones y empoderar a
las personas con una lesion
medular para que puedan
volver a tener a una vida ac-
tiva y productiva. Los mé-
todos terapéuticos actuales
se basan principalmente en
volver a aprender las habili-
dades a través de la practica
repetida, con la expectativa
de que esta préctica pueda

conducir a fenémenos de plasticidad. Desafortunadamen-
te, existe poco potencial para la regeneracion de las fibras
motores y sensitivas en la médula espinal después de una
lesién medular (LM) en humanos, y se ha demostrado que
los intentos para promover la regeneracion de fibras dafia-
das tienen un efecto relativamente escaso. Asi, a pesar de
la inmediata disminucion de actividad neural tras la lesion,
en los dltimos afios se ha demostrado, tanto en humanos
como en animales, la plasticidad de la médula espinal para
reorganizar sus circuitos preservados, mejorando la conec-
tividad del conectoma cerebro-médula y brindando opor-
tunidades de mejoras funcionales.

En principio la neuroestimulacién medular epidural es una
forma de tratamiento bien conocido para el dolor crénico,
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pero los estudios recientes de estimulacion eléctrica epidu-
ral de la médula espinal han demostrado, en algunos casos,
la recuperacién de funciones motoras incluso en lesiones
completas de la médula. Estos hallazgos recientes de la es-
timulacién eléctrica epidural de la médula sobre la funciéon
motora son toda una novedad en la neurorrehabilitacion, y
se observan mejoras drdsticas en la capacidad de la marcha
o la ejecucion de pasos mediante la activaciéon de la médula
en una lesién incompleta o completa en una etapa croénica.

Con el desarrollo de la estimulacién transcutdnea de la
médula espinal, se han explorado varios enfoques en es-
timulacién medular no invasiva para la rehabilitacion de
la recuperacién motora y funcional después de una LM,
que permiten opciones terapéuticas neuromoduladoras
de dltima generacion. Esta estrategia consiste en el sumi-
nistro de una corriente eléctrica a través de dispositivos
externos, con la intencién de aumentar la excitabilidad
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del circuito y/o inducir cambios pldsticos en su conecti-
vidad intrinseca de la médula, promoviendo una mejo-
ra funcional en pacientes con LM. Dado que este tipo de
estimulacién es un método no invasivo y seguro, se pue-
de aplicar facilmente sin los riesgos y los costos asocia-
dos a los dispositivos implantados quirtdrgicamente. Por
lo cual, es una técnica prometedora para la rehabilitacion
de pacientes con LM, debido a su novedad, su efectividad
y unos efectos secundarios minimos.

Los estudios iniciales para el uso de la estimulacion trans-
cutdnea de la médula espinal en la rehabilitacion se cen-
traron en la estimulacién en un solo lugar de la médula
espinal, siendo mds comun sobre la columna media in-
ferior. Aunque se han encontrado resultados positivos de
esta estimulacion, ha habido una creciente evidencia que
sugiere que la estimulacién en multiples puntos de la co-
lumna puede tener mas efectividad.




“En el ambito de
la investigacion,
la estimulacion
franscutdnea

de la médula
espinal, nos
permite acelerar
y ampliar la
aplicacion de la
neuromodulacion
en la médula para
cualquier funcion
motora después
de una lesion
medular.”

En el ambito de la inves-
tigacion, la estimulacion
transcutanea de la médula
espinal nos permite acele-
rar y ampliar la aplicacion
de la neuromodulacién en
la médula para cualquier
funcion motora después
de una lesién medular. La
mejora de la funcién mo-
tora mediante la estimula-
cién de la médula ocurre
por la via de la integracién
del impulso voluntario
descendente, con las en-
tradas eléctricas aplicadas
externamente y la activi-
dad de los circuitos sen-
soriomotores que residen
dentro de la columna. En
individuos neurolégica-
mente intactos, utilizaron

la estimulacién transcutdnea de la médula espinal como
una herramienta no invasiva para evaluar los perfiles de
activacion espinal durante las fases de preparacion o eje-
cucioén de tareas motoras voluntarias de las extremida-
des inferiores y superiores, demostrando patrones espa-
ciotemporales caracteristicos de aumento o disminucién
de la excitabilidad espinal y aumento de la excitabilidad
cerebral inducido por la estimulacién transcutdnea.

Desde el afio 2017, se estdn desarrollando nuevos avan-
ces en la estimulacion transcutdnea de la médula es-
pinal en el Institut Guttmann, con el objetivo de lograr
mejoras en diferentes dreas de la funcién motora: fun-
cién de la extremidad superior, estabilidad del tronco,
funcioén respiratoria y marcha, en sujetos sanos y, para-
lelamente, en pacientes con lesion medular. El objeti-
vo de los estudios en sujetos sanos es buscar los mejo-
res parametros 6ptimos, por ejemplo, la intensidad de
estimulacién transcutdnea medular necesaria para mo-
dular la médula en los aspectos clinico y neurofisiol6gi-
co para poder aumentar la funcién motora en nuestros
pacientes. Actualmente, se ha demostrado que, en suje-
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tos sanos, estos efectos beneficiosos de mayor duracién
son indicativos de adaptaciones pldsticas estructurales
y fisiolégicas en varios niveles del sistema nervioso ce-
rebral, y también a nivel medular.

Una de las mayores prioridades para las personas con le-
sién medular cervical es la recuperacion total o incluso
parcial de la funcién del brazo y la mano. Desde el Insti-
tut Guttmann se ha realizado un estudio aplicando esti-
mulaciéon medular en la regién cervical, combinado con
entrenamiento robético de la extremidad superior. Los
primeros resultados obtenidos demuestran mejoras en
la fuerza de los brazos y las manos, y una mayor fuerza y
control en los diferentes agarres de la mano.

Aparte de las limitaciones en la funcién de la mano y el
brazo, las personas con lesién medular cervical y toracica
presentan una alteracion en la estabilidad del tronco que
influye de manera negativa en los movimientos cotidia-
nos, como alcanzar objetos. Por ello, durante el estudio
descrito anteriormente también se valoro si la estimula-
cion transcutdnea de la médula influy6 en la estabilidad
del tronco.

Otro estudio que se estd desarrollando se enfoca en la
aplicacién de la estimulacién transcutdnea de la mé-
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“Las personas con
lesion medular
cervical y tordcica
priorizan la
recuperacion total
o parcial de la
funcion del brazo

y la mano. Ademds
presentan alteracion
en la estabilidad del
tronco que influye
de manera negativa
en los movimientos
cotidianos como
alcanzar objetos.
Durante el estudio
se valoré si la
estimulacion
transcutanea de

la médula influyo
en la estabilidad a
nivel de tronco.”

dula durante el entrena-
miento respiratorio, con
el objetivo de mejorar
los problemas respirato-
rios que sufren las perso-
nas con lesién medular a
nivel cervical. Los resul-
tados preliminares obte-
nidos muestran mejoras
significativas en la fuer-
za respiratoria y la capa-
cidad pulmonar.

A principios de 2022 co-
menzamos otro estudio
para comprender mejor
los efectos de la estimu-
lacién transcutdnea de la
médula espinal durante el
entrenamiento de la mar-
cha y mejorar la capaci-
dad de la marcha en per-
sonas con LM. Uno de los
primeros pasos en este
proceso fue realizar unos
estudios con los pacientes



con LM incompleta en el
Institut Guttmann, con el
objetivo de identificar los
puntos maés efectivos de
la médula para estimular
durante el entrenamien-
to de la marcha. Duran-
te este trabajo, colabora-
mos con el profesor Dr.
Yuri Gerasimienko, un re-
conocido experto en el
campo de la estimulacién
de la médula de Los An-
geles (EE. UU.) y Moscu
(Rusia). Realizamos mul-
tiples estudios, desarro-
llando los pardmetros de
la estimulaciéon transcu-
tdnea en personas sanas
y en pacientes con lesiéon
medular.

En los meses siguientes,
se desarrollaron mas tra-
bajos utilizando la esti-
mulacién eléctrica me-

“Durante

este trabajo,
colaboramos con
el profesor Dr. Yuri
Gerasimienko (un
reconocido experto
en el campo de la
estimulacion de

la médula de Los
Angeles (EE.UU.)
¥y Moscti (Rusia).
Realizamos
multiples estudios,
desarrollando los
pardmetros de

la estimulacion
transcutdnea en
personas sanas y
en pacientes con
lesion medular.”
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dular, con el objetivo de mejorar la capacidad de la
marcha en la lesion medular incompleta. Un primer
estudio se enfoc6 en buscar los niveles mas 6ptimos
de estimulacién en la recuperaciéon de la capacidad de
la marcha y en determinar los puntos mads efectivos
para ello. Los parametros mas efectivos fueron utili-
zados en un segundo estudio, donde se aplic6 la esti-
mulacién durante tres semanas para, de esta mame-
ra, consolidar su efecto positivo sobre la mejora de la
marcha.

Otrareto importante para el Institut Guttmann en los
préximos anos es el inicio de un nuevo proyecto mul-
ticéntrico, financiado por el Ministerio de Ciencia,
con un grupo destacado en el &mbito de la investiga-
cién que incluye el Hospital Nacional de Parapléjicos
en Toledo y la Universidad Miguel Hernadndez en El-
che. Este proyecto tendrd como objetivo desarrollar
un sistema inteligente para su uso con personas con
lesién medular, que realizara registros durante el en-
trenamiento de la marcha para detectar los indica-
dores neurofisiolégicos de la intenciéon de dar pasos.
Una vez que el sistema reconozca la intenciéon de dar
un paso del usuario, activard la estimulacién espinal
y la actividad robdtica para realizar la rehabilitacion
de la marcha en el Lokomat.
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Los proyectos actuales desarrollan la estimulacién trancuté-
nea para mejorar la funcionalidad objetiva al desarrollar un
puente entre el cerebro, la médula y el Armeo para el miem-
bro superior, y el Lokomat o exoesqueleto para el miembro
inferior. El puente neuroprotésico puede devolver el control
voluntario inmediato sobre los musculos de las piernas, per-
mitiendo la rehabilitacion intensiva de la extremidad. A su
vez, esto puede activar las vias ascendentes-descendentes y,
posiblemente, la regeneracion de la médula espinal para, fi-
nalmente, inducir una recuperacion de larga duracion sobre
los muisculos de las extremidades paralizadas, reduciendo la
necesidad de Armeo, Lokomat o exoesqueleto.
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La investigacion avanza constantemente en esta area,
y aunque todavia hay muchas incégnitas sobre la me-
jor configuracién y ubicacién para la estimulaciéon du-
rante el entrenamiento de la marcha, cada vez apa-
recen mads resultados positivos en estudios de todo el
mundo, en los que el Institut Guttmann sigue parti-
cipando y contribuyendo. Todavia hace falta tiempo
para desarrollar completamente esta drea de investiga-
cién para que la estimulaciéon transcutdnea de la mé-
dula sea una opcién de tratamiento en la practica cli-
nica diaria de un futuro cercano para la rehabilitacién
de la lesiéon medular.
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“Para que una escuela
funcione bien, deberia ser

inclusiva”

David Bueno es doctor en Biologia y profesor e investigador de Genética
en la Universidad de Barcelona, su trayectoria profesional y académica
se ha centrado en la genética del desarrollo y la neurociencia. Es autor
de diversos libros de ensayo, divulgacion y novela, también de
libros de texto de primaria, secundaria y bachillerato. Uno de sus

objetivos es acercar la biologia a jovenes y adolescentes.

H a publicado unos se-
senta articulos cientifi-
cos en revistas especiali-
zadas, es autor de quince
libros de divulgacién y

ensayo y de una novela para acercar la biologia a ado-
lescentes y jovenes. También es autor de una treintena
de libros de texto de primaria, secundaria y bachillera-
to, y colabora habitualmente en distintos medios de co-

municacioén.
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Como genetista y biologo, defiendes que nuestro cerebro es el
resultado de nuestra evolucion como especie. ;Estamos hoy
construyendo nuestro cerebro del futuro?

Silos cambios perduran durante el tiempo suficiente, efec-
tivamente acabardn formando parte de nuestra biologia,
pero estamos hablando de miles de afios, y en un tiempo
tan cambiante y dindmico como el actual, donde nada dura
m4as que unos minutos, cuesta ver una direccion clara para
determinar hacia dénde irdn los cambios bioldgicos en este
aspecto. Nadie quiere arriesgar al predecir en ese sentido.

Lo que si se ha visto, por ejemplo, es que en las tltimas dé-
cadas ha habido un grado sostenido de estrés social, y que
hay personas a las que les afecta més en cuanto a angustia,
estrés y depresién que a otras. Ahora bien, no puede decir-
se que el cerebro haya cambiado biol6gicamente, sino que
son cambios adaptativos. Si este grado de estrés se man-
tuviera durante 20.000 afios, probablemente si que habria
cambios genéticos que serian fruto del azar. Por el contra-
rio, y como prefiero pensar, si el estrés se reconduce a nive-
les controlados, no habrd ningtin cambio en este sentido.

Hay un ejemplo que me gusta mucho explicar en este senti-
do y que hace referencia al ligero cambio en la forma dela ca-

Partic

Proyecto de investigacion sobre
discapacidad e innovacién social.

Participa es un proyecto de investigacion social dirigido

a conocer y entender como se puede promocionar

la participacion en la sociedad de las personas con
discapacidad, con la voluntad de transformarla para que
sea plenamente inclusiva.
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dera humana en los tltimos 8.000 afios, coincidiendo con la
revoluciéon neolitica. Antes de este periodo, la forma de nues-
tra cadera permitia que camindramos mds tiempo sin can-
sarnos, pero dificultaba agacharse hacia el suelo. Cuando
no habia herramientas y tenian que agacharse para labrar,
sembrar y cosechar ;qué persona tenia mas ventaja biol6gi-
ca? pues aquellas que, por azar, tenian unas mutaciones que
les permitian agacharse mejor. Estos son los que sobrevivie-
ron. Después de 8.000 anos, todos tenemos esta configura-
cion, porque la evolucion elimina lo que no se ha adaptado
bien. Por eso digo que si los cambios actuales durasen miles
de anos notarfamos pequeiiisimos cambios, pero no antes.

Lo que notamos ahora son pequeilas alteraciones, por
aprendizaje, que cambian nuestra estructura neuronal pero
que no pasan de padres a hijos. Adaptarte a cualquier cam-
bio produce cambios en las neuronas y en el cerebro, pero
nuestros hijos no los heredan, no podemos por tanto hablar
de evolucién, porque no pasa de unos a otros.

Teniendo en cuenta estos cambios sociales, ;pueden afectar al
neurodesarrollo y, por tanto, a la personalidad en la edad adulta?

Por supuesto. El cerebro del nifio realiza las conexiones
neuronales necesarias para adaptarse al ambiente donde

Este estudio tiene por objetivo identificar los factores
que facilitan y dificultan la participacion de las
personas con discapacidad en la sociedad, asi como
encontrar soluciones innovadoras que hagan posible
la participacion de todos y todas en igualdad de
condiciones.

Si participas en el estudio, conocerds qué te puede
ayudar a incrementar la participacion, y recibirds
recomendaciones para hacerlo en una efectiva igualdad
de oportunidades. jjuntos suprimimos barrerasy
construimos una sociedad mejor!

https://participa.guttmann.com/es/registro-participa/



vive y donde va creciendo. Si este ambiente va cambiando
a lo largo de su vida, implica cambios adaptativos que van
condicionando su personalidad, cémo se relaciona consigo
mismo y con el resto, porque todas estas funciones cerebra-
les surgen del funcionamiento del cerebro, que depende de
las conexiones que realizan las neuronas entre ellas.

Déjame compartir otro ejemplo: la diferencia entre apren-
der a leer en papel o aprender a leer en formato digital hace
que la configuracién neuronal sea diferente. Si se hace en
papel favorece mas la atencién y la concentracion, porque
cuando aprendes a leer en formato digital implica que, si
no te gusta lo que estés leyendo, puedes pasar facilmente a
otro tema; en cambio, si lo haces en papel, aunque puedes
hacerlo, implica mds esfuerzo y mas tiempo.

Con relacion a esto, ;la tecnologia determina la forma en que
aprenden los nifios y las nifias y en como se desarrollan?

Por supuesto, sobre todo lo que tiene que ver con el efec-
to de la inmediatez. Relacionado con lo que comentaba-
mos antes, si lo que queremos priorizar es la atencion, la
concentracion y la comprension, los més pequenos de-
berian aprender a leer en papel,

después ya utilizaran el digi-
tal, porque lo utilizamos
todos, pero estos as-
pectos clave que
todavia se de-

“Si lo que queremos
priorizar es la
atencion, la
concentracion y
comprension, los
mds pequerios
deberian aprender
a leer en papel,
aunque después

ya utilizardn el
digital, porque lo
utilizamos todos,
pero estos aspectos
clave que todavia se
deben desarrollar,
deberiamos tenerlos
en cuenta.”
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ben desarrollar, deberia-
mos tenerlos en cuenta.

Como decia antes, un
nino que lee en papel de-
sarrolla més, por ejemplo,
la orientaciéon, porque le
sittia con el resto de ele-
mentos de la pagina y sabe
si va por el principio, por
el medio o por el final de
un libro, mientras que si
lo hace en un entorno di-
gital, es mas dificil para el
nifio, porque no se orienta
espacialmente.

Hablas de dificultades en la
concentracion, en la atencioén,
sin embargo, nuestro cerebro
esta entrenado para respon-
der rapidamente ;Por qué en-
tonces parece que lo digital es
contrario a lo reflexivo?

Pues porque no estamos
acostumbrados ',
por lo tanto,




damos respuestas rapidas, instantdneas, impulsivas. Un cla-
ro ejemplo es Twitter. ;Cudntas veces publicamos algo v, al
momento, lo hemos borrado porque, al releerlo, nos damos
cuenta de que no es lo que queriamos poner? Si lo pensara-
mos tan solo tres minutos, escribiriamos de otra manera. Yo,
por ejemplo, cuando escribo un articulo para un periédico,
lo escribo hoy, lo dejo en reposo veinticuatro horas y, des-
pués, lo envio, en el dltimo momento siempre cambio cosas.
Esta es la reflexion necesaria de la que estamos hablando.

¢También se relaciona con una manera de tomarnos la vida,
de concebirla, quizas de una forma mas banal?

Yo dirfa que mds superficial, en el sentido de que no pro-
fundizamos tanto en las cosas y en que, cuando no nos
interesa algo, desconectamos.

(Es necesario el aburrimiento?

No solo es necesario, sino imprescindible. Para relajar el
cerebro y que después se pueda volver activar la concen-
tracion. Pensamos que también es una fuente de creativi-
dad excepcional. Estamos hablando del aburrimiento no
en términos de disgusto o de desgana, sino en términos
de estar un rato sin hacer nada.

;Y esa obsesion paterna de llenar las agendas de los hijos y las
hijas con actividades extraescolares?
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El estimulo siempre es bueno, pero cuidado con el sobre-
estimulo, porque puede ser contraproducente. En caso
de duda, siempre es mejor que el nifio o la nifia tenga un
rato para aburrirse que que no tenga tiempo para nada.
Todos los nifios deberian tener un rato por la tarde sin
nada planificado en sus agendas, “buscédndose la vida”,
sin un adulto al lado que le diga que haga esto o lo otro.
Estos ratos pueden ser muy enriquecedores.

En las clases sociales mas vulnerables existe un porcenta-

je mas alto de fracaso escolar, pero también de trastornos del
aprendizaje no diagnosticados. ;Estamos hablando de recur-
sos para detectarlos?

Las estadisticas asi lo indican. Es un tema de estimulo y del
ejemplo que ven en casa. A un nifio que viva en un hogar don-
de no hay ningtn libro, y los hay, le costard mucho maés po-
nerse a leer, y no lo hara por placer, porque nunca lo ha vis-
to en casa. El modelo familiar propiamente ya es un estimulo.

La alimentacién equilibrada es fundamental también; si
para desayunar o para merendar se le da al nifio bolleria in-
dustrial (especialmente rica en grasas trans), debemos saber
que este tipo de alimentacion dificultard la conectividad de
las neuronas del cerebro y hard que disminuya su plastici-
dad cerebral, perjudicando la adquisicién de nuevos apren-
dizajes. En ocasiones, estas rutinas van asociadas a una de-
terminada situacién econdmica.




También es verdad que si tenemos un nifio o una nifia con
problemas de dislexia o discalculia, en un entorno més hu-
milde es més probable que, o bien tarde més en diagnosti-
carse, o bien, una vez diagnosticada, no se le puedan poner
los recursos que necesita para abordar dicho trastorno.

En tus libros siempre hablas del cerebro sano, y de la importan-
cia de saber como funciona ;Qué puede hacerse con los jovenes
o los adolescentes que empiezan a mostrar sintomas de tras-
tornos emocionales i/o conductuales? ;Significa que su cerebro
funciona de manera diferente?

Aqui es necesario buscar ayuda de un especialista, sin
duda. Pero cuando detectas, y en este caso hablaré como
docente, un problema emocional, lo primero que debes
mirar es su entorno (la familia, la escuela...) y los proble-
mas que puedan haber, porque todo repercute en su es-
tado emocional, y si los detectas y se abordan a su debido
tiempo, no tienen porqué dejar marca en el cerebro. Por
eso es tan importante identificar cualquier conducta que
no se corresponda con la “normalidad” (en un sentido am-
plio), en funcién de la edad de cada nifio, nifia o joven. Si
hay un problema, cuanto antes se detecte y se frene, me-
jor, porque si perdura en el tiempo, si que puede dejar hue-
lla en el cerebro. De aqui, la importancia de la deteccion

precozy de su abordaje. En
el caso de los centros edu-
cativos, es mejor detectar
y dar el apoyo emocional
que necesite, y si duran-
te un tiempo el estudian-
te no alcanza ciertos cono-
cimientos académicos, ya
tendrd tiempo para abor-
darlos mads adelante.

En una sociedad como la ac-
tual, basada en la sobreinfor-
macion, ;no resulta dificil acep-
tar esta propuesta tuya de
parary pensar antes de actuar?

Pues si, entiendo que es di-
ficil, pero también debe-
mos reeducar a los adultos,
porque, a la larga, es la me-
jor forma. El otro dia, una
alumna universitaria me
decia que este afio, por una
serie de problemas perso-
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“El estimulo
siempre es bueno,
pero cuidado con

el sobreestimulo,
porque puede ser
contraproducente.
En caso de duda,
siempre es mejor
que el nifio o la nifia
tenga un rato para
aburrirse que que
no tenga tiempo
para nada. Todos
los nifios deberian
tener un rato por

la tarde sin nada
planificado en sus
agendas ‘buscdndose
la vida'”
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nales, habia tenido un curso dificil, con asignaturas suspen-
didas, y me preguntaba qué me parecia si se matriculaba
solo de ciertas asignaturas de cara al curso siguiente. Le dije
que era una idea fantdstica, que si tardaba un afio mas en
sacarse la carrera, no era ningin problema, que lo impor-
tante era disfrutar del aprendizaje durante el curso sin no-
tar una asfixia. Ella comentaba que sus padres la presiona-
ban para sacarse la carrera en los afios que tocaba.

Esos padres han de entender que esa persona es ya un adul-
to que ha de tomar sus propias decisiones. Eso también en
crecer, madurar y aprender. Mi consejo era totalmente lo
contrario; tomdrselo con calma y acabar la carrera siendo
una persona equilibrada y sensata que plantea por si mis-
ma una solucién 6ptima para su futuro.

Continuamos hablando del entorno docente. En la cultura oc-
cidental, la rapidez es sintoma de inteligencia. ;Hay una base
cientifica para esto?

Es importante dejar claro a los alumnos que la res-
puesta rdpida es valiosa en un contexto, pero que la re-
flexiva también lo es, y que cada una de ellas tiene su
sitio. Hay que saber jugar con ambas, de hecho existen
dindmicas grupales muy interesantes que trabajan es-
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tos aspectos. Os propondré un ejemplo: primero pien-
sas tu la respuesta que das a una situacién concreta, la
que ta crees que es mejor, después la compartes con
un compaifero y llegdis a un acuerdo. Luego lo com-
partes con otro grupo de dos personas con un nuevo
acuerdo. Esto significa que cuando debes interactuar
con mdés elementos, con otros puntos de vista, te vas
dando cuenta de que la respuesta se modifica y cada
vez es més adecuada y més ajustada; esto es un mode-
lo de imitacién importantisimo.

Parece evidente que el actual modelo educativo se va adap-
tando a los resultados que nos va arrojando la neurociencia.
¢ Como docente, lo vives asi?

Si, afortunadamente. Hemos dejado de vivir unos a es-
paldas de otros. Pero queda mucho trabajo por hacer,
desconocemos més del cerebro que lo que conocemos.
Y en neurociencia educativa, lo que ti demuestras en
un grupo no es extrapolable a otros, existen muchos
factores ambientales, culturales, tecnolégicos, etc.,
que marcan diferencias. Y para sacar conclusiones ge-
nerales y suficientemente vélidas es necesario seguir
realizando muchos estudios y tener en cuenta diferen-
tes parametros.



;Qué reformas habria que realizar en la escuela para que todos
los alumnos pudieran aprender en igualdad de condiciones,
independientemente de sus capacidades?

Para mi lo importante es dejar de valorar el final de los
aprendizajes, es decir la nota, y empezar a valorar el pro-
ceso o el esfuerzo. Mucho esfuerzo y poca nota es mejor
que ningun esfuerzo y mucha nota. El esfuerzo siempre
serd necesario, todos llegaremos al punto en que debere-
mos esforzarnos para conseguir algo.

Deberiamos aplicarlo ya desde pequefos; no fijarnos en la
nota final, aunque con el actual sistema educativo no sea facil.
Debemos aprender a valorar el esfuerzo por encima de todo.

¢Ha de ser inclusiva la escuela?
Si, siempre que sea posible.

Si la escuela ordinaria funciona bien, cada nifio o nina debe-
ria sentirse seguro con el resto de sus amigos y amigas, inde-
pendientemente de su diversidad. Quizas solo en el caso de
que el centro no pudiera aportar personal de refuerzo, como
la figura de velador acompanante, y el nifio o la nifia no se
sintiera parte del grupo, serfa mejor una escuela con recur-
sos especiales. Pero entonces estariamos hablando de una es-
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cuela que no funciona bien. Una escuela que funcione bien,
desde mi punto de vista, debe ser inclusiva; en un aula de 25
alumnos, siempre tienes un grupo pequeno cognitivamente
muy potente y unos pocos a los que les costard mas alcanzar
ciertos conocimientos. Sila escuela no es inclusiva, estas dan-
do por perdidos a los que maés les cuesta, y estds dejando que
se aburran los que tienen mayor capacidad cognitiva. La es-
cuela inclusiva debe permitir que todos avancen a su ritmo.

También es cierto que, en alglin momento, la escuela es-
pecial puede ser ttil, porque se puede focalizar mas en
perfiles concretos de algunos nifios o nifias.

Pero, como sociedad, debemos aspirar a una escuela inte-
graday plural, y esto es lo que permite una escuela inclusiva.

¢ Quieres decir que el problema no es del nifio, sino de un siste-
ma educativo que no dispone de suficientes recursos para facili-
tar esta inclusion?

En la mayoria de los casos es asi, aunque tengo una vision
cientifica y no querria asegurar nada al cien por cien. A ve-
ces, el problema viene también del propio entorno, que
no entiende la diversidad como parte fundamental del
aprendizaje del individuo. En ocasiones, la diversidad se
vive como una amenaza a la progresion de los demas.
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Noemi Santiveri
Profesora de Pedagogia
Aplicada, UAB

Portavoz de la Plataforma
per una Escola Inclusiva a
Catalunya
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Reflexiones
sobre la escuela
inclusiva

El concepto de educacion inclusiva, siguiendo la revision de la
UNESCO sobre la Declaracion de Salamanca, supone acoger a todos
los nifios y las nifias en el sistema educativo, independientemente
de sus condiciones fisicas, intelectuales, sociales, emocionales,
lingiiisticas u otras derivadas de estas, como la religion, el sexo,
las minorias étnicas..., haciendo frente a un alumnado diverso y
prestando atencion a cada uno de los individuos que lo integran.
Ademds, debemos considerar la educacion inclusiva como un
proceso que afecta e integra no solo a los alumnos y las alumnas,
sino también al profesorado, al personal no docente, a la familia
¥, en general, a toda la comunidad. Y el objetivo es desarrollar al
mdximo las capacidades de cada persona y su participacion.

Siguiendo las palabras de  Ahora aterrizamos en Catalunya. El Decreto 150/2017
Tony Booth y Mel Ainscow,  lleva por titulo “Un sistema inclusivo”, y aboga por las
aprendimos que hacer rea-  escuelas inclusivas en todo el territorio. Es decir, acep-
lidad una escuela inclusiva  ta todas las premisas internacionales y se ampara en
implicaria tres tareas cen- los principios de igualdad y equidad para todos los es-
trales: mejorar el aprendiza-  tudiantes. Sin embargo, este decreto no ha sido des-
je del alumnado y la forma-  plegado correctamente. ;Por qué? Un sistema inclusi-
cién del personal docente, = vo demanda una profunda transformacién del sistema
permitir la participacion del ~ educativo, y ello requiere un liderazgo politico y una
alumnado y reducir las ba-  inversién en educacién que los permita.

rreras para el aprendizaje.



Pensemos en las tres tareas centrales. Toman relevancia por-
que, precisamente, los alumnos con diversidad funcional son
los que afrontan mds problemas en nuestras escuelas para
que su inclusion educativa sea efectiva, ya que sus alteracio-
nes motoras, de audicién, lenguaje, aprendizaje, autismo y
trastornos del desarrollo en general, por mencionar algunos,
generan las llamadas necesidades de aprendizaje (NEA), que
requieren ser atendidas por profesionales formados y
que cuenten con los apoyos y recursos necesarios. Y esto
es lo que no ocurre en la mayoria de los centros.

Las evidencias del éxito del sistema inclusivo deberian ser
un motor para el cambio. Quizds deberian conocerse més
dentro de los centros y dentro de las aulas. Porque no du-
damos de que la cultura escolar estd intimamente rela-
cionada con el potencial que tienen los centros para de-
sarrollar estrategias inclusivas. Y esta cultura es la primera
barrera que se encuentra el modelo de escuela inclusiva. El
rechazo cultural sistemético. Cuando hablamos de cultura,
nos referimos a los conocimientos y percepciones que las
personas han aprendido desde la infancia y que estan sig-
nificativamente impregnados en sus principios e ideas. Por
tanto, es necesario un cambio de cultura y acercarnos a los
principios de una sociedad inclusiva, donde todos los ciu-
dadanos participan de la vida comunitaria.

Atendiendo a los informes de la Agencia Europea para el De-
sarrollo de la Educacién Especial desde el afio 2003, una pri-

“No dudamos de que
la cultura escolar
estd intimamente
relacionada con

el potencial que
tienen los centros
para desarrollar

estrategias inclusivas.

Yesta culturaes la
primera barrera
que se encuentra el
modelo de escuela
inclusiva.”

mera conclusion de la inves-
tigacion es que los estudios
de casos y las discusiones de
los expertos revelan que las
aulas inclusivas existen real-
mente en los paises euro-
peos. La evidencia también
sugiere que lo que es bue-
no para los alumnos con ne-
cesidades de aprendizaje, es
bueno para todos los alum-
nos. La segunda conclusién
principal es que los pro-
blemas de comportamien-
to, sociales y/o emociona-
les son lo més preocupante
dentro del drea de la inclu-
sién educativa, que también
atiende el Decreto 150. En
tercer lugar: atender a las di-
ferencias o ala diversidad en
las aulas es uno de los mayo-
res problemas en Europa.

Parece un panorama deso-
lador, a pesar de los benefi-
cios de la educacion inclusi-
va. Asi que, quizds debamos
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“La evidencia
también sugiere
que lo que es bueno
para los alumnos
con necesidades

de aprendizaje, es

bueno para todos
los alumnos. La
segunda conclusion
principal es que

los problemas de
comportamiento,
sociales ylo
emocionales son lo
mds preocupante
dentro del area de la
inclusion educativa,
que también atiende
el Decreto 150. En
tercer lugar: atender
a las diferencias o a
la diversidad en las
aulas es uno de los
mayores problemas
en Europa.”




escribir las condiciones que nos permitan asegurar que pue-
dan existir en nuestro pais escuelas inclusivas, y saber con-
cretamente qué debemos solicitar a nuestros gobernantes.

e La inclusién depende de la actitud de los profeso-
res hacia los alumnos con necesidades especiales,
de su capacidad de ampliar las relaciones sociales,
de su punto de vista sobre las diferencias en las au-
las y de su predisposicién para atender esas dife-
rencias eficazmente. “Formacién de los docentes”,
“Mejorar el aprendizaje del alumnado”

¢ El profesorado necesita contar con un repertorio de
destrezas, conocimientos, enfoques pedagoégicos,
métodos, materiales didacticos adecuados y tiem-
po si tiene que atener a la diversidad con eficacia
dentro de sus aulas. “Formacion de los docentes”,
“Mejorar el aprendizaje del alumnado”

 El profesorado necesita apoyo desde dentro y fuera
dela escuela. El liderazgo en la direccién del centro,
los ayuntamientos, las comunidades y los gobier-
nos es crucial. La cooperacién entre las institu-
ciones y los padres y las madres es una condicién
inicial para la inclusion efectiva. “Permitir la parti-
cipacion del alumnado y reducir las barreras para el
aprendizaje”

e Los gobiernos deberian manifestar un punto de
vista claro sobre la inclusién y ofrecer las condicio-
nes adecuadas que permitan un uso flexible de los
recursos. “Permitir la participacién del alumnado y
reducir las barreras para el aprendizaje”

La experiencia que hemos aprendido de las précticas en
el aula también nos indica cinco factores efectivos para
la escuela inclusiva:

Ensenanza cooperativa

Los profesores necesitan apoyo y deben ser capaces de coo-
perar con distintos companeros y profesionales de dentroy
fuera del centro educativo.
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Aprendizaje cooperativo

La tutoria en parejas o el aprendizaje cooperativo es efec-
tivo para las areas cognitivas y afectivas (socioemociona-
les) del aprendizaje y desarrollo del alumnado. Los alum-
nos y alumnas que se ayudan entre si, especialmente
dentro de un sistema de agrupamiento flexible y bien es-
tructurado, se benefician del aprendizaje mutuo.

Resolucion cooperativa de problemas

Es una herramienta eficaz para disminuir la cantidad
e intensidad de los distractores actitudinales, particu-
larmente para el profesorado que necesita ayuda con
la inclusién de alumnado con problemas de compor-
tamiento. Se ha comprobado que es muy eficaz esta-
blecer reglas de comportamiento claras y una serie
de limites acordados con el alumnado (ademas de in-
centivos adecuados).

Agrupamientos heterogéneos

El agrupamiento heterogéneo y un enfoque maés per-
sonalizado en educacién son necesarios y eficaces
cuando se trata con una diversidad de alumnado en el
aula. Para mejorar la educacién inclusiva es necesario
utilizar objetivos programados, rutas alternativas para
el aprendizaje, ensefianza personalizada y flexible, asi
como gran variedad de formas heterogéneas de agru-
pamiento. Este apartado enlaza con el DUA (Disefio
Universal de Aprendizaje).

Ensefnanza efectiva

Los métodos mencionados anteriormente deberian
llevarse a cabo dentro de un enfoque general y eficaz
de centro, en el que la educacion se base en la evalua-
cion, las altas expectativas, la instruccién directa y la
retroalimentaciéon. Todo el alumnado mejora con con-
trol, programacioén y evaluacion del trabajo sisteméti-
cos. El curriculum puede adaptarse a las necesidades
individuales y se puede introducir un apoyo adicional
a través de los Proyectos Individuales. El hecho de pro-
gramar siguiendo el DUA nos capacita para desarrollar
al maximo las capacidades de cada alumno o alumnay
superar las barreras de aprendizaje.
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Mi reflexion personal

Quisiera seguir ahora con una reflexién personal. Ade-
mads de educadora, soy madre. Y sabiendo que todos mis
hijos son diversos, quisiera dedicar estas lineas al hijo
que entro6 en el sistema con necesidades de aprendizaje.

Con el nacimiento de un hijo al que en muchas ocasio-
nes le llamaban “especial” o “diferente”, empieza un pro-
ceso de duelo en los padres. Un proceso que se supera y
pasas a llamarle mi hijo extraordinario. Pero entonces lle-
ga el momento de escolarizarlo. Y aqui ya no hay un pro-
ceso de duelo. Para mi fue un enfado con el sistema edu-
cativo de mi pais. ;C6mo podia entender que el nifo que
nace con dificultades y que el Departamento de Salud
“salva”, no fuese admitido en las escuelas ordinarias? Y
entendi que el papel de la familia seria vital durante toda
su escolarizacién para proteger sus derechos. Derechos
que todo nifio o nifia tiene, excepto los muy diversos. En
aquel momento, la ley no nos apoyaba (2003). Todavia
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faltaban afios para que fuese aprobada la LEC (2009), y
muchos mds para el Decreto 150 (2017). Pero existian ya
precedentes, como la Declaracién de Salamanca (1994)
y la Plataforma para una Escuela Inclusiva en Catalun-
ya (2001).

De esta manera empez0 la entrada en una escuela ordina-
ria, no inclusiva, pero que con los afios se convirtié en una
aliada fundamental para seguir la escolarizacién ordina-
ria. Descubri todas las puertas del sistema que permitie-
ron que mi hijo realizara una escolarizacién exitosa y que
pudiera acabar participando y desarrollando sus capaci-
dades sin considerar en cada momento sus barreras.

Cuando los nifios que salva el sistema de salud se esco-
larizan en la diversidad, aprenden y crecen en la diversi-
dad. Para los compafieros de mi hijo no existian diferen-
cias entre ellos, existian singularidades.

Mirando atras veo profundas diferencias que han me-
jorado el sistema, pero no debemos conformarnos con
un caso exitoso, sino que el éxito debe ser la normali-
dad. Hay que seguir observando al sistema y sus limi-
taciones. Hay que seguir modificando la cultura y exigir
un liderazgo claro hacia la escuela inclusiva. Porque los
beneficios no solo se observan en la diversidad. Los be-
neficios son para toda la sociedad. Dejemos de proteger
y creemos proyectos de vida para todos los ciudadanos.

Hoy en nuestro pais la ley contempla la diversidad como
un derecho que nos equipara a todos. Debemos exigir
que esta ley se cumpla, se normativice, se despliegue. Se
han detectado las barreras que el sistema educativo pone
a la inclusion. Eliminemos estas barreras. Pongamos la
educacion en primer plano. Ha de ser prioritaria porque
son el futuro del pais. No podemos segregar a los nifios
por su condicién, sea cual sea. La sociedad ha de ser in-
clusiva, y para ello es necesario que la escuela sea inclu-
siva. Todos somos parte de la sociedad. Todos podemos
aportar nuestro esfuerzo en esta direcciéon. La inclusion
nace en la familia, pero sigue en la comunidad, en la lo-
calidad, en la provincia y acaba en el pais.



Noemi Font
Madre, maestra
y activista por los
derechos de la

infancia
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La revolucio

Shiwa

Me llamo Noemi Font, soy maestra de musica y con mi pareja

tenemos dos hijos. La pequeiia es Emma Joana, una nifia creativa

y con mucho cardcter a la que le encanta dibujar y bailar. También

tiene la espina bifida, una malformacion congénita de la columna

vertebral que le afecta principalmente a nivel motriz, tiene

dificultades para andar.

E n este articulo he inten-
tado resumir las luchas,
frustraciones y victorias
que hemos experimentado
desde que nuestra hija na-
ci6, y os confieso que hacer
este repaso y ponerlo por
escrito ha hecho que me dé
cuenta una vez mds de lo
agotador que ha sido todo
el proceso y, a la vez, lleno
de giros inesperados que
nos han llenado de alegria
por los logros conseguidos.
Es verdad que para sacar
adelante tantos proyectos
hace falta mucha energia,
pero, sobre todo, hace falta
motivacion y perseveran-
cia, y la motivacion ha sido
y es nuestra hija, y hacer lo
posible para que tenga los

mismos derechos y oportunidades que su hermano. Ella
es nuestro motor en todas las luchas.

Empiezo:

Recibir la noticia de que la hija que esperdbamos tenia la
espina bifida e intentar digerir toda la informacién que las
doctoras nos daban fue un proceso dificil y lento. Tuvimos
que pasar por un tiempo de luto y despedirnos de aquellos
planes que nos habiamos imaginado para nuestra hija,
borrar ese cuadro que habiamos dibujado en nuestra ca-
beza para empezar a dibujar en una hoja en blanco y rea-
justar nuestras expectativas a la nueva realidad.

Fueron afios muy intensos de hospitalizaciones, opera-
ciones y la aceptacion de todo ello, pero pronto empeza-
mos a darnos cuenta de que la lucha mds dura seria para
defender los derechos de nuestra hija.

Y fue entonces, cuando ella tenia aproximadamente dos

anos, en que empezo6 una etapa en la que, ahora que ya
han pasado varios afios, miro atrds y me doy cuenta de que
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nos dedicamos a transformar las frustraciones en fuerza
para cambiar las cosas, me explico: nuestra primera lucha
fue con la escuela. Nuestra hija empezaba la escolaridad
en una guarderia y necesitaba unos cuidados de enferme-
ria que, de entrada, nos dijeron que no se podrian cubrir.

El derecho a la educacion en igualdad de condiciones es
un derecho fundamental que actualmente la administra-
cién no garantiza. Me refiero concretamente al derecho
que tienen los nifios con enfermedades crénicas comple-
jas a recibir la asistencia sanitaria que necesitan durante
la jornada escolar por parte de personal cualificado, tal y
como prevé el Decreto de inclusién educativa 150/2017.
Un decreto que nacié sin dotacién presupuestaria y que
se traduce en que las escuelas son inclusivas en la medi-
da en que las maestras son capaces de absorber y gestio-
nar el impacto que representa tener un nifio con una pa-
tologia grave en el aula.

Lo luchamos, reclamamos sin aflojar ni un milimetro y lo-
gramos que nuestra hija pudiera contar con la asistencia
de una enfermera en la escuela, tal y como ella necesita.

Mas tarde pusimos en marcha la lucha por la accesibi-
lidad a los parques, porque los nifios tienen derecho al
juego y al recreo de calidad, que resulta que es otro de-
recho que la administracién debe garantizar para to-
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dos los nifios y nifias, pero la realidad es otra. Presenta-
mos diferentes quejas en el Ayuntamiento de Barcelona,
y, después de muchas reuniones, accedieron a modificar
el proyecto de parque que se estaba construyendo fren-
te a nuestra casa para hacerlo teniendo en cuenta crite-
rios basicos de accesibilidad. Mas adelante presentamos
un proyecto de parque accesible e inclusivo en el con-
curso de presupuestos participativos del Ayuntamiento
de Barcelona, y conseguimos los apoyos necesarios para
que el proyecto pasara las diferentes fases de seleccion.
Esto significa que en 2023 Barcelona tendrd un parque
accesible e inclusivo maés.

Mas adelante, cuando nuestra hija tenia seis afios aproxi-
madamente y querfamos inscribirla a alguna actividad ex-
traescolar o deportiva, nos encontramos con que nos in-
vitaban amablemente a inscribir a nuestra hija en “algin
otro tipo de actividad”. La realidad era que la gente se sor-
prendia mucho de que tuviéramos interés en que ella hi-
ciera deporte, pero como siempre, queriamos que ella tu-
viera, como su hermano, la oportunidad de descubrir por
si misma si le gustaba o no hacer deporte en su caso. Esta
situacién fue la semilla para que impulsaramos, junto con
un pequeno grupo de personas, y también gracias a la ge-
nerosidad generada en las redes, la primera carrera infan-
til adaptada especialmente disefiada para nifios con algu-
na dificultad motriz.



“La gente se
sorprendia mucho
de que tuviéramos
interés en que ella
hiciera deporte,
pero como siempre,
queriamos que

ella tuviera, como
su hermano, la
oportunidad de
descubrir por si
misma si le gustaba
o no hacer deporte
en su caso.”

La primera carrera fue en el
barrio Gotic de Barcelona,
y tuvo tanto eco y dio tan-
ta alegria a tanta gente que
ha sido la chispa que ha
alentado a muchas otras
personas a hacer su propia
version de carrera, y la ini-
ciativa se estd extendien-
do por toda Catalunya. En
un afio se han realizado
ya mds de treinta carreras
adaptadas, y el movimien-
tono para de crecer.

Otra aventura en la que
nos embarcamos fue
la publicacién de un
cuento llamado La revo-
lucion Shiwa, con una
protagonista inspirada
en nuestra hija. El ori-
gen de esto fue que no
encontrdbamos cuentos
bonitos y bien editados
con protagonistas en si-
lla de ruedas.

Tomt:
roemi Font

st racions
Jorgifia Juve

Cuando nos confirmaron que nuestra hija necesita-
ria una silla de ruedas, ella tenia 4 afios. Este fue un
duro golpe para nosotros, y a la vez que, una vez mds,
haciamos nuestro proceso de aceptacion, queriamos
encontrar recursos infantiles, como series de dibujos,
cuentos o peliculas con protagonistas en silla de rue-
das que nos facilitaran poderle explicar a nuestra hija
que ese elemento, la silla, entraria a formar parte de
nuestra vida.

Aunque no fue fécil, conseguimos publicar La revolucion
Shiwa y decidimos destinar parte de los beneficios de su
venta a un proyecto de investigacién de la espina bifida
en nifios del hospital Vall d’'Hebron. Recientemente he-
mos podido realizar el primer donativo de 1.314 euros,
una cantidad pequefia pero que nos llena de alegria por
haber alcanzado el doble objetivo de publicar un cuento
y haber podido generar beneficios.

Esta es nuestra historia.

En nuestra familia el hdndicap motriz de Emma Joana,
nuestra hija, nos ha convertido en activistas por los dere-
chos de los nifios y las nifias, seguiremos trabajando para
defender sus derechos y los de todos los nifios y las nifias
con discapacidad, y reclamamos a las administraciones
que se impliquen y que hagan su parte.
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Nueva tecnica de
cirugia neuroorto-
pédica para pa-
cientes tetrapléjicos
con el objetivo de
recuperar la movili-
dad en la mano

El Institut Guttmann Hos-
pital de Neurorrehabilita-
cion realiz6 en septiembre
una cirugia de transposi-
cién de nervios para la me-
jora funcional de la mano
del paciente tetrapléjico,
por la que se prevé que el
50 % de los pacientes con
una tetraplejia puedan be-
neficiarse de ella.

Esta cirugia neuroortopé-
dica permite transferir un
nervio preservado a otro
nervio ubicado por debajo
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de la zona de la lesién me-
dular, con la intencién de
recuperar la funcién ori-
ginal de los musculos que
dependen de este nervio,
facilitando los movimien-

tos de la mano para que
estos sean mas naturales.

El Institut Guttmann suma
esta intervencién a otras
técnicas quirdrgicas inno-

vadoras, como el implante
de marcapasos diafragma-
ticos en el paciente tetra-
pléjico con ventilacién me-
cénica, el sistema SARS de
estimulacién de las raices

sacras, que permite el con-
trol de esfinteres en el pa-
ciente medular, o la colo-
caciéon de las bombas de
baclofeno para el control
de la espasticidad.

Informe La Vida
Laboral de las Personas
con Discapacidad 2020

El Instituto Nacional de Estadisti-
ca (INE) ha publicado el informe
La Vida Laboral de las Personas con
Discapacidad 2020, cuyo objetivo es
obtener informacién sobre la vida
laboral de las personas de dieciséis
y més afios con discapacidad oficial-
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mente reconocida, y hacerlo en tér-
minos comparativos con las perso-
nas sin discapacidad.

Los resultados referidos a 2020 mues-
tran que de las més de 3,1 millones
de personas con discapacidad que
se afiliaron a la Seguridad Social en
2020, solo el 7,8 % estuvieron de alta
laboral al menos un dia, ya que lama-
yoria, el 77,7 %, se inscribieron para
percibir una pension contributiva.

La encuesta del INE también reve-
la que las personas con discapaci-
dad empiezan a trabajar antes, pues
la edad de la primera alta laboral fue
de 20,8 afios, 1,1 afios menos que las
personas sin discapacidad.

Entre las personas en esta situacion
dadas de alta laboral, casi seis de
cada diez fueron hombres, y el 67 %
tenia més de 45 anos.



Proyecto Rumbo:
hacia un modelo
de autonomia
personal
conectada e
inclusiva

Arranca el Proyecto Rum-
bo, cuyo objetivo es im-
pulsar el disefio de mode-
los innovadores de apoyo
a la autonomia personal,
la vida independiente y la
participacion social de per-
sonas con discapacidad.

Durante tres afios, el Pro-
yecto Rumbo coordinard el
trabajo de diversas entida-
des de Andalucia, Aragon,
Catalunya, Castilla y Le6n
y Galicia, en las que estan
analizando las necesidades
actuales y los apoyos con
los que cuentan hoy en dia

las personas con discapaci-
dad. Es una iniciativa cola-
borativa en la que partici-
pan cinco organizaciones
estatales del Tercer Sector
de la discapacidad: Coce-
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mfe, Fedace, Predif, Confe-
deracién Aspace y la Confe-
deracion Autismo Espana.
Estas organizaciones unen
esfuerzos para promover

realidad una vida indepen-
diente y participativa para
estas personas, en especial
aquellas con mayores ne-
cesidades de apoyo.

nuevos modelos que hagan

Proposicion no de ley para que los
bancos garanticen el uso de los cajeros
automaticos a las personas con
discapacidad

El Congreso de los Diputados ha lanzado una proposi-
cién no de ley para garantizar que las entidades banca-
rias cumplan el Real Decreto 1/2013, que establece el
texto refundido de la Ley General de los Derechos de las
Personas con Discapacidad y su inclusién social en lo
que se refiere a la accesibilidad de los cajeros automati-
cos, tanto fuera como dentro de las oficinas.

La ley propone revisar la normativa sobre el uso de tarje-
tas bancarias por parte de las personas con discapacidad
y mayores, y también recomienda estudiar el disefio de
los cajeros automaéticos para que cumplan con los crite-
rios de accesibilidad universal y disefio para todos.
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50 buenas practicas

publico

» Alumnado con diversidad funcional
* Profesionales de la educacién

* Equipos directivos

* Centro educativo

N - A * Entorno social, educativo y familiar
Iniciativas de asociaciones, entidades,

administraciones o empresas, dirigidas a consegui
una sociedad inclusiva.

actividades

CEE SIR + Actividades que se desarrollan (50 palabras)

* Observacion del entorno
ES ’ IM IA * Orientacién y asesoramiento
* Soporte en la elaboracion del plan

individualizado

Proyecto de soporte a la inclusion * Coordinacion con especialistas
educativa * Atencion directay en el aula

* Adaptacion del entorno y materiales de trabajo
* Aportacion de materiales y recursos

* Deteccion de necesidades y capacidades

* Modelaje

proyecto

El proyecto de soporte a la inclusion educativa
empez6 hace mas de veinte afios. El profesional
de educacion especial se desplazaba a la
escuela ordinaria con la iniciativa de incluir a los
alumnos con necesidades educativas especiales
en el centro ordinario que le corresponderia por
cuestion de residencia, eleccion familiar, etc. Tras
mucho trabajo, llegé el reconocimiento por parte
del Departamento de Educacion de Catalunya y
la regularizacion del proyecto, formandose los
centros de educacién especial proveedores de
servicios y recursos (CEEPSIR).

El CEEPSIR de la escuela Estimia trabaja con
escuelas ordinarias, de todo el ambito territorial de
la ciudad de Barcelona, desde la etapa de educacion
infantil hasta la de educacién secundaria. Se
recibe la asignacion de alumnos, con informe de
necesidades educativas de soporte educativo,
con el fin de mejorar la inclusidon en el dmbito
socioeducativo de todos.
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objetivos

* Promover el cambio de mirada del entorno
basandose en las capacidades y posibilidades
del alumnado con necesidades educativas
especiales (NEE), potenciando la autonomia, la
participacion, el bienestar, la motivacion y el
aprendizaje.

* Empoderar a los profesionales de la escuela
ordinaria garantizando la retirada progresiva del
recurso intensivo.

* Definiralalumnooalaalumnacomo protagonista
del proceso de aprendizaje.

* Educar en la diversidad.

+ Compartir conocimientos especificos entre los
profesionales de la educacién especial y del
centro ordinario.

relevancia

Segln la UNESCO, se entiende por educacion inclusi-
va "un proceso que permite abordar y responder a la
diversidad de las necesidades de todos los educan-
dos a través de una mayor participacion en el apren-
dizaje, las actividades culturales y comunitarias, y
reducir la exclusion dentro y fuera del sistema educa-
tivo". Para ello es importante que haya cambios en el
sistema educativo, que todos los alumnos sean acep-
tados, reconocidos en su singularidad y que puedan
participar segln sus capacidades. Implica un cambio
en la mirada que debe acompanarse de practicas me-
todolégicas y organizativas para hacerla efectiva.

EL CEEPSIR, siguiendo las recomendaciones de la
UNESCO, y basandose en la Ley Orgénica de Edu-
cacion y el Decret d'Educacié Inclusiva de Cata-
lunya, promueve la inclusion educativa poniendo
al alumno como centro del aprendizaje, ofrecien-
do alternativas metodolégicas y asesorando en la
flexibilizacién del curriculum.

informacion

https://fundacioestimia.org/
https://www.instagram.com/fundacioestimia/
1.93 20422 69
estimia@fundacioestimia.org
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Se llama it
T D A H S

y sabemos como tratarlo

Juntos buscaremos la causa y encontraremos la mejor solucién ®e GU 1_ 'l'mqnn
No hay salud sin salud cerebral Barcelona

Para mds informacién: barcelona@guttmann.com barcelona.guttmann.com



