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UN MENSAIJE A LOS PADRES DE FAMILIA

Sabemos que cuando sofiaba en convertirse en padre de familia, nunca penso
que su hijo podria sufrir un derrame cerebral. A menudo, nuestra primera
experiencia con el derrame cerebral pedidtrico es cuando nuestro propio hijo
recibe este diagndstico. Cuando se enfrenta con lo inimaginable, sus
reacciones y sentimientos iniciales pueden ser totalmente agobiantes.
Culpabilidad, ira, tristeza, temor y soledad son los sentimientos mds comunes
que los padres han compartido. Estos sentimientos se presentardn de vez en
cuando. Sea amable consigo mismo. La aceptacion no es un proceso fdcil. El
temor del futuro incierto de su hijo puede ser muy abrumador.

Crear un equipo de apoyo, no solo para la atencion médica de su hijo, sino
también para su familia, es vital en este proceso. Sencillamente, no podemos
dejar de hacer hincapié en la importancia del apoyo. Este apoyo puede venir
de las fuentes menos esperadas. Los médicos y terapeutas de su hijo a
menudo pueden convertirse en una extension de su familia. Mientras usted
se adapta a las constantes citas médicas y terapias que su hijo necesitard,
tenga en mente que estos profesionales médicos se preocupan por su hijo y
por el éxito de su hijo. A medida que se familiariza con ellos, continde
formando esas relaciones y conversaciones acerca de la atencion médica de
su hijo. Usted no es simplemente un observador en todo esto. Aprenderd
como abogar por su hijo y por las necesidades de su hijo.

Le invitamos a que adquiera el mayor conocimiento posible sobre los
recursos y el apoyo a la disposicion de su familia. El paguete de recursos
para las familias de nifios con derrame cerebral tiene como fin orientar a
las familias sobre cémo navegar por este camino después de que su hijo
haya sufrido un derrame cerebral. Nuestro equipo directivo de padres y
profesionales dedicados trabajoé unido para crear una amplia fuente de
recursos sobre derrame cerebral y ponerla en las manos de quienes mds lo
necesitan: las familias. Esperamos darle el poder y compartirle informacion
que le ayudard a hacer algunas de esas preguntas mds importantes,
abogar por la mejor atencion médica para su hijo y llenar de fortaleza a su
familia. Queremos que sepa que no estd solo.

Tal vez no esté listo para leer estas pdginas o no desea mds informacion
todavia, jy eso estd bien! Tomese el tiempo que necesite para procesar.
Cuando esté listo, haga preguntas y busque apoyo.

Sinceramente,
Kaysee Hyatt2
Exfundadora/Directora ejecutiva de Pediatric Stroke Warriors y

autora original de este paquete de recursos

Mary Kay Ballasiotes
Directora ejecutiva de International Alliance for Pediatric Stroke
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DE UNOS PADRES A OTROS — CUIDARSE USTED MISMO

Para poder cuidar a nuestros hijos, debemos hacer que el cuidarnos nosotros mismos sea una prioridad también. A veces
esto es mas facil decirlo que hacerlo. Siguiendo las palabras de los padres que han pasado por esta situacion, asegurense
de poner en practica este consejo que nos han compartido.

Estd bien pedir ayuda. Reconocer que necesita ayuda para lidiar con todo puede ser tan dificil como aceptarla. Muchas
veces, sus familiares y amigos quieren ayudarle y dar esa ayuda les hace sentir que le estan apoyando durante estos
estresantes momentos. Haga una lista de las cosas que necesita que se hagan para que su vida siga marchando, y sea
realista sobre el tiempo y la energia que tiene para realizarlas usted mismo. Mantenga esa lista a la mano, y la proxima vez
gue un familiar o amigo pregunte, digale lo que puede hacer para ayudar.

Recargue su bateria de vez en cuando. Tomar un descanso le ayuda a ser un mejor padre/madre, pareja y persona. No necesita
tener todas las respuestas ni estar “de buen dnimo” en todo momento. Sabemos que da miedo alejarse de su hijo, pero
realmente necesita apartarse; aunque sea por un ratito. Haga planes para que un amigo o familiar pase tiempo con su hijo
mientras usted pasa tiempo aparte. Lea un libro, vaya de compras, coma en un restaurante, tome una siesta; jsolo

aseglrese de relajarse!

Forme una comunidad de apoyo. Cuidar a un nifio con necesidades médicas puede ser una experiencia aislante. Ya sea
amigos y familiares, grupos de apoyo para padres o el equipo médico de su hijo; es importante que se ponga en contacto
con ellos y que se conecte con otras personas que puedan ayudarle a sentirse menos solo en este trayecto.

Distraccion, distraccion, distraccion. Mantenerse al dia con pasatiempos favoritos o desarrollar un pasatiempo nuevo es
una buena forma de tomar unas vacaciones mentales. Hacer jardineria, hacer deporte, leer, dibujar y escribir un blog son
formas faciles de ocupar las manos y tranquilizar la mente.

Cuidese usted mismo. Cuando cuida a su hijo, su salud se convierte en algo secundario. Sin embargo, si usted no esta sano,
cubrir las necesidades de su hijo serda mas dificil. Encuentre tiempo para hacer ejercicio, incluso si solo sale a caminar.
Ponga atencion a su estado emocional y llame a su médico si le preocupa sufrir ansiedad o depresién. No se averglience de
admitir que quizas necesita apoyo.

El conocimiento es poder. Inférmese sobre el diagndstico, medicamento y plan de tratamiento de su hijo. (Asegurese de
pedir recomendaciones a su médico sobre sitios web de confianza SOLAMENTE). Mantenga un cuaderno cerca y escriba
preguntas cuando le vengan a la mente para consultar posteriormente con el equipo de atencién médica de su hijo.
iUsted es la parte mds importante del equipo!

Informe a los demds. Saber también da poder a sus familiares y amigos. Pidales que tomen la iniciativa y se informen mas
sobre el diagndstico de su hijo. Esto es especialmente importante si su hijo debe evitar ciertos riesgos o sufre convulsiones.
Todo familiar y amigo que cuide a su hijo debe comprender estos riesgos y saber cémo responder.

Recupere a su familia. No deje que el diagndstico de su hijo lo defina a él o a su familia. Por supuesto que la recuperacion
es prioridad, pero es importante reconocer que la recuperacion de su hijo somete a toda la familia al estrés y hace que sea
mas dificil apoyarse uno al otro. Esto es especialmente cierto para los hermanos, quienes quizas tengan pensamientos o
temores que no estdn compartiendo. Aseglrense de pasar tiempo juntos como familia de formas que toda la familia pueda

disfrutar.




Lelaina “Laney” Jaymes Fitzsimons

19/agosto/2012—27/marzo/2017

EXENCION DE RESPONSABILIDAD

Tenga en cuenta que el paquete de recursos para las familias de nifios con derrame cerebral es Unicamente para fines
educativos. El contenido no tiene como fin sustituir asesoramiento médico profesional, diagndstico, tratamiento ni
representacion o asesoria legal, ni tiene el propésito de interpretarse como tal. Busque un profesional médico o legal
para esos tipos de servicios/asesorias.

International Alliance for Pediatric Stroke proporciona informacion general acerca de derrames cerebrales pediatricos
como un servicio a las comunidades. La informacidn que se proporciona a continuacidn en este paquete de recursos no es
una recomendacién ni un endoso de algun recurso, método terapéutico o proveedor de servicio médico, y no sustituye el
asesoramiento de un profesional médico.
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VISTAZO BREVE A LOS HECHOS

Las demoras en el diagndstico son
comunes en los derrames cerebrales
perinatales e infantiles por distintos
motivos.!

Las convulsiones al inicio de los
derrames cerebrales son mds comunes
en los nifios que en los adultos.?

Los derrames cerebrales estan
entre las 12 causas principales de
muerte entre las edades de unoy
19 afios.?

¢QUE ES UN DERRAME CEREBRAL?
El derrame cerebral ocurre cuando la sangre que lleva oxigeno y nutrientes

De los nifios que sobreviven un derrame deja de fluir a parte del cerebro. Sin un suministro constante de sangre, las

cerebral, cerca del 60% tendra células cerebrales en el darea empiezan a morir en segundos. Esto puede
discapacidad neuroldgicas, mas causar sintomas de derrame cerebral y a veces deficiencias neuroldgicas
comunmente hemiparesia o hemiplejia. perdurables o, lamentablemente, la muerte.

Hemiplejia es la forma mas comun de
paralisis cerebral en los nifios nacidos a

S Aungue la mayoria ha escuchado del derrame cerebral en los adultos, un
término, y el derrame cerebral es la

ool 2 derrame cerebral puede ocurrir, y ocurre, a cualquier edad. Los derrames
causa principal. - ., .
cerebrales pueden suceder antes del nacimiento, en los recién nacidos, en

. . los nifios y en los adolescentes. El derrame cerebral en los niflos a menudo
Otras discapacidades a largo plazo

causadas por un derrame cerebral
en la nifiez pueden incluir los tratamientos distintos. En los bebés y en los nifios, la epilepsia, los tumores,

es distinto al de los adultos, con causas distintas y a veces sintomas y

impedimentos cognitivos y el dolor de cabeza por migraiia y muchas otras afecciones pueden simular
sensoriales, epilepsia, trastorno del un derrame cerebral. Un diagndstico cuidadoso y experto es esencial para

habla 0 de comunicacion, distinguir entre un derrame cerebral pediatrico y otros problemas de salud
alteraciones visuales, dificultad para

concentrarse y problemas de
comportamiento.?

para que su hijo reciba el tratamiento adecuado.

Un derrame cerebral es una emergencia médica. Si cree que un nino
estd sufriendo un derrame cerebral, llame al 9-1-1. Una respuesta,
diagndstico y tratamiento rdpidos para un nifio pueden ayudar a

limitar el dafio al cerebro.

CATEGORIAS PARA LOS DERRAMES CEREBRALES PEDIATRICOS

Existen dos categorias de edad en cuanto al derrame cerebral pediatrico:

e Perinatal, que se refiere al periodo de gestacion de 28 semanas
hasta los primeros 28 dias después del nacimiento. También se le
llama derrame cerebral Neonatal.!

e Nifiez, que se refiere a las edades de 28 dias hasta los 18 afios.?




...
TIPOS DE DERRAMES CEREBRALES

DERRAME CEREBRAL ISQUEMICO

En el derrame cerebral isquémico, un vaso sanguineo estd bloqueado en el cerebro. La sangre no puede pasar por el vaso
para llevar oxigeno y nutrientes a las células que lo necesitan. El bloqueo puede ser por un coagulo sanguineo que se formd
en el vaso sanguineo (trombos) o un coagulo que se formd en otro lugar del cuerpo, como el corazén, y después viajoé al
cerebro mediante el flujo sanguineo (embolismo).

Los médicos agrupan los derrames cerebrales isquémicos pediatricos segun la edad del nifio.

e Derrame cerebral isquémico perinatal (PIS): derrame cerebral antes del nacimiento o en un recién nacido (de 28 dias o
menor).

e Derrame cerebral isquémico arterial infantil (CAIS o AlS infantil): derrame cerebral a los 29 dias de edad o mayor.

DERRAME CEREBRAL HEMORRAGICO

En el derrame cerebral hemorrdgico, un vaso sanguineo esta sangrando en el cerebro. La sangre se fuga del vaso antes de
que pueda llegar a las células que necesitan oxigeno y nutrientes. La falta de sangre, llena de oxigeno y nutrientes, en las
células cerebrales es solo un problema. Otro problema es que la sangre se acumula donde no pertenece: en el cerebro,
pero afuera de un vaso sanguineo. Esta sangre puede poner presion en el cerebro, formar codgulos o causar que vasos
sanguineos cercanos se cierren (vasoespasmo), lo que también puede dafar el cerebro.

Las causas del derrame cerebral hemorragico incluyen:
e Estallido leve de los vasos sanguineos
e Trauma, como una lesién en la cabeza, que desgarra la pared de un vaso sanguineo

)

TROMBOSIS DE SENOS VENOSOS CEREBRALES (TSVC)

La trombosis de senos venosos cerebrales es un tipo menos comun de derrame cerebral en los nifios. La TSVC causa un
coagulo sanguineo en las venas dentro del cerebro. Este tipo de derrame cerebral puede evitar que la sangre y los fluidos
salgan del cerebro, lo que causa una mayor presién o sangrado.*

ATAQUE ISQUEMICO TRANSITORIO (AIT)

Un ataque isquémico transitorio es cuando el suministro de sangre al cerebro esta bloqueado temporalmente por un
codgulo sanguineo. Cuando se detiene el suministro sanguineo, aparecen las sefiales de derrame cerebral.

Si la obstruccién se abre, empieza el abastecimiento de sangre y las sefiales desaparecen. Las sefiales pueden
presentarse por unos cuantos minutos. Un AIT no tendrd efectos a largo plazo.!!




PUNTOS CLAVE DEL DERRAME
CEREBRAL PERINATAL

e El indice de incidencia de los derrames
cerebrales perinatales es
aproximadamente 1 en 3,500 de los
nacimientos vivos, segln algunos

estudios.!

El tipo mas comun de derrame
cerebral en el periodo perinatal es el
derrame cerebral isquémico.?

Después de un derrame cerebral
perinatal, el riesgo de sufrir otro derrame
cerebral es muy bajo; menos del 1%.°

Un derrame cerebral antes del
nacimiento podria llamarse fetal,
prenatal o en el Utero, y un derrame
cerebral justo antes del nacimiento
podria llamarse neonatal o de recién
nacido.

El derrame cerebral perinatal es la
causa mas comun de paralisis cerebral
hemipléjica.*

En la mayoria de los casos de derrames

cerebrales perinatales, no es posible
determinar la causa.!

e A menudo, se pueden pasar por alto los
derrames cerebrales perinatales porque
las sefiales y los sintomas son sutiles.
Muchos bebés no muestran ninguna
sefial de derrame cerebral hasta que
cumplen 5 meses o0 més.*

e Actualmente, no existe un tratamiento
inmediato establecido para los
derrames cerebrales perinatales.*

Intervencién durante los primeros afnos
de vida (mientras el cerebro tiene la
mayor plasticidad) podria mejorar el
resultado después de un derrame
cerebral perinatal.*

Los bebés con preferencia del uso de
una mano antes de los 12 meses deben
consultar a su pediatra y pedir una
recomendacién a un neurdélogo pediatra
para descartar algun problema
neurolégico.’

SINTOMAS DE DERRAMES CEREBRALES PERINATALES

Los sintomas de derrames cerebrales suelen ser distintos en los recién
nacidos (de 28 dias de edad o menos) que en los niflos mas grandes.

Seiiales y sintomas en los recién nacidos:

e Convulsiones (espasmo repetitivo de la cara, brazos o piernas)
e Apnea (pausa en la respiracion) asociada con la mirada fija

e Letargo, mala alimentacién®

QUE HACER:

Alerte al equipo médico/servicios de emergencia de posibles sefiales de
derrame cerebral.

Senales y sintomas en los bebés en desarrollo:

e Movimiento reducido o debilidad en un lado del cuerpo
e Preferencia del uso de una mano antes de 1 afio de edad
e Demoras en el desarrollo®

QUE HACER:

Consulte con el equipo de atencion médica de su hijo, que podria incluir
un neurdlogo pediatra. Generalmente se requiere una imagen por
resonancia magnética (IRM) del cerebro .

FACTORES DE RIESGO DEL DERRAME CEREBRAL PERINATAL

e Trastornos de la placenta

¢ Enfermedad cardiaca congénita

e Trastornos agudos de coagulos sanguineos
e Infecciones, como meningitis®

Es muy importante que las madres comprendan que a menudo nada de lo
que ellas hicieron o no hicieron durante el embarazo provocd el derrame
cerebral de su hijo.



PUNTOS CLAVE DEL DERRAME
CEREBRAL INFANTIL

e Es posible pasar por alto un derrame
cerebral infantil porque no hay mucha
informacion de que los nifios pueden
sufrir un derrame cerebral. Las
demoras en buscar atencion médica,
confirmar diagndsticos y tener acceso a
un IRM pueden ser de 24 horas o mas.!

e Las tasas de incidencia varian, pero la
tasa mas alta es en los nifios menores
de 5 afios, y es mas alta en los nifios
que en as nifias. Los nifios SINTOMAS DE DERRAMES CEREBRALES INFANTILES
afroamericanos y asidticos tienen una
mayor incidencia que los nifios blancos.?

Igual que en los adultos, la prueba F.A.S.T. [Face (rostro caido), Arm

(brazo débil), Speech (dificultad para hablar), Time (tiempo de llamar al
e A muchos nifios con sintomas de derrame 9-1-1)] también de aplica a los nifios.

cerebral se les diagnostica erréneamente
con las afecciones mas comunes que los Otras sefiales de advertencia en los nifios:
derrames cerebrales pueden simular,
como migranas con aura, convulsiones o
parélisis de Bell.?

Fuerte dolor de cabeza repentino, acompanado de vémito y somnolencia

Entumecimiento o debilidad repentino en un lado del cuerpo (cara,

brazo o pierna)

e En los niflos mas grandes, las sefialesy los
sintomas de derrame cerebral son muy

similares a los de los adultos y dependen
del 4rea afectada del cerebro. Dificultad repentina para caminar, mareo, pérdida del equilibrio o de la

coordinacion

Confusidn repentina, dificultad para hablar o comprender a los demas
Problema repentino para ver con uno o ambos ojos

e La tasa de derrames cerebrales
recurrentes es alrededor del 12% en 1
afio después del derrame cerebral, QUE HACER:
principalmente en los nifios con
enfermedades de las arterias.’

Nuevo episodio de convulsiones, generalmente en un lado del cuerpo?®

Si su hijo tiene una o mads de estas sefales, NO ESPERE; ijllame al
9-1-1 o al sistema de emergencias!

Hasta la fecha, el uso de tPA (un
tratamiento para eliminar los coagulos) y
trombectomia (procedimiento para FACTORES DE RIESGO DEL DERRAME CEREBRAL INFANTIL
extraer codgulos) no estd aprobado
actualmente por la FDA para los nifios en
EE. UU. Estos tratamientos se han
empleado en algunos nifios, pero se
necesita mas investigacion.?

Si parece o se siente como un derrame cerebral, jpodria serlo!

En algunos casos de derrame cerebral infantil, nunca se encuentra la causa.
Sin embargo, casi la mitad de los nifios que sufren un derrame cerebral
tienen un factor de riesgo que se habia identificado anteriormente.?

Las afecciones médicas asociadas con los derrames cerebrales incluyen:
Para optimizar los resultados, es Enfermedades cardiacas congénitas

importante reconocer y tratar un derrame
cerebral durante las primeras horas y los
primeros dias después de que ocurre.

Anemia falciforme

Enfermedad de moyamoya

Anormalidades de las arterias en el cerebro
Trastornos autoinmunes

Trastornos de coagulacién de la sangre3




DIAGNOSTICO DE DERRAME CEREBRAL

Para diagnosticar derrames cerebrales, el médico examinara a su hijo y harad preguntas sobre el historial médico y los sintomas
de su hijo. Es importante asegurar que estos examenes se le expliquen no solo a usted, sino también a su hijo en palabras que
él entenderd. Describa el equipo, los sonidos y el ambiente que le rodeard. Aseglrese de que su hijo sepa que no estara solo.

Para ver fotos del cerebro de su hijo y buscar obstrucciones, sangrados o problemas con los vasos sanguineos, el médico
podria solicitar que a su hijo se le realice uno o mas de los siguientes estudios por imagenes:

e Exploracidn por tomografia computarizada (TAC)
e Exploracidn por resonancia magnética (IRM)

e Angiografia por resonancia magnética (ARM)

e Ultrasonido

e Cateterismo cerebral

A su hijo tal vez también se le realice uno o mas de los siguientes examenes:

e Andlisis de sangre para detectar problemas de codgulos o sangrado, infecciones o enfermedades que podrian
aumentar el riesgo de derrame cerebral

e Ecocardiograma para detectar problemas cardiacos
e Electrocardiograma para detectar problemas con el ritmo cardiaco
e Electroencefalograma para buscar posibles convulsiones

TRATAMIENTOS HOSPITALARIOS

El tratamiento para derrames cerebrales perinatales e infantiles depende de:

e Eltipo de derrame cerebral

e Los efectos a corto plazo y largo plazo del derrame cerebral

e Alguna afeccion subyacente que causé la obstruccién o el sangrado en el cerebro de su hijo

Los nifios que hayan tenido un derrame cerebral agudo se hospitalizaran para hacerles mas pruebas y determinar las

causas y el impacto del derrame cerebral y asi proporcionar tratamiento.

e Siun coagulo esta obstruyendo el flujo de sangre en el cerebro de su hijo (derrame cerebral isquémico), quizas los
médicos usen adelgazantes de sangre (antitrombdticos, ya sea antiplaquetarios o anticoagulantes) para evitar que
los coagulos sigan creciendo y que se formen nuevos coagulos. El medicamento tPA se usa cominmente en los
adultos en las horas justo después de un derrame cerebral isquémico. Sin embargo, los médicos todavia estan
estudiando como el tPA afecta a los nifios y cudles nifios pueden beneficiarse.

e Sisu hijo tiene una afeccién subyacente que pudo haber causado el derrame cerebral, y que podria poner a su
hijo en riesgo de sufrir futuros derrames cerebrales u otro tipo de problemas de salud, los médicos podrian
recomendar tratamiento para esta afeccion.

e Es posible que el médico de su hijo recomiende medicamento, como diluyentes de sangre, para prevenir un
segundo derrame cerebral. Esto dependera de la causa del derrame cerebral de su hijo.

e Larehabilitacion, que incluye la terapia fisica, ocupacional y del habla, es clave para mejorar los resultados a largo plazo.




REHABILITACION Y RECUPERACION HOSPITALARIA PARA SU HIJO

El cerebro de un nifio todavia esta creciendo, en desarrollo y en constante aprendizaje. La rehabilitacion es clave
después de un derrame cerebral y puede mejorar considerablemente los resultados a largo plazo de su hijo. La
duracidn y el tipo de rehabilitacion necesaria seran distintos para cada nifio.

El equipo de rehabilitacidn de su hijo colaborara y determinara los tipos de terapia mas apropiados para incorporarlos
en la recuperacioén de su hijo. Los padres y cuidadores son una parte importante de este equipo y se les aconseja que
hagan preguntas y se capaciten sobre cdmo proveer el mejor apoyo para su hijo durante la recuperacion.

Temas importantes que es aconsejable saber durante la recuperacion:

e El plan de rehabilitacion de su hijo continuara cambiando conforme se logra progreso. El equipo médico debe
trabajar con su familia para preparar el regreso de su hijo a casa. Usted tal vez deba considerar hacer modificaciones
a su casa para que sea segura y accesible para su hijo.

e Después de dejar el hospital, la rehabilitacidn debe continuar y podria ocurrir en entornos distintos segun la edad
y necesidad de su hijo. Los programas pueden incluir una clinica ambulatoria, servicios de intervencién temprana,
clinicas de especialidad pedidtrica y programas comunitarios en su area.

e Su hijo continuara sus citas con el especialista de rehabilitacion para evaluar y supervisar su recuperacion. La
recuperacion de un derrame cerebral es Unica para cada nifio, y el equipo médico estd ahi para asegurar que su
hijo reciba los servicios que necesita y que pueda tener la mejor recuperacion posible de su derrame cerebral.




ALISA — MADRE DE JACKSON,
GUERRERO DE DERRAME
CEREBRAL PERINATAL

“Jamads tengan miedo de un
diagndstico. Esto solo pondra
mas servicios a la disposicién
de su hijo. Y no tengan miedo
de cuestionar a un terapeuta
o proveedor médico cuando
sientan que no estan
recibiendo la informacion

clara que necesitan. Siempre

trabajen en equipo cuando se

trate de su hijo”.

EL EQUIPO DE ATENCION MEDICA DE SU HIJO

Habrd una variedad de diferentes tipos de profesionales médicos
involucrados en la atencién médica de su hijo mientras esta en el hospital y
después de darlo de alta. Todos deben trabajar juntos como un equipo. Los
familiares y pacientes son miembros muy importantes de este equipo y
deben ser participantes activos en la planeacién de cuidados y en la toma
de decisiones para su hijo.

Cada uno de estos profesionales médicos, en un momento u otro, podria
estar involucrado en el cuidado de su hijo. Segun las necesidades especificas
de su hijo, el equipo médico puede incluir:

e Cardidlogo

e Coordinador de casos

e Pediatra del desarrollo

e Epileptélogo

e Asesor genético

e Hematdlogo

e Neonatdlogo

e Neuro-oftalmélogo

e Neuropsicdlogo

e Neurocirujano

e Terapeuta ocupacional

e Ortesista

e Neurdlogo pediatra

e Oftalmodlogo pediatra

e Cirujano ortopédico pediatra
e Fisiatra

e Terapeuta fisico

e Trabajador social

e Patélogo del habla-lenguaje

Es importante mantener la comunicacion abierta y continuar haciendo
preguntas al equipo médico de su hijo durante los cuidados de su hijo. No
tenga miedo de hacer muchas preguntas, y asegurese de comprender lo
gue es importante saber. Escriba las preguntas antes de reunirse con el
equipo médico y después tome nota de las respuestas.
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DESPUES DEL DERRAME CEREBRAL: PREGUNTAS IMPORTANTES

¢Qué tipo de derrame cerebral tuvo mi hijo? ¢Sabe por qué mi hijo tuvo un derrame cerebral?

¢Hay algo que puedo hacer para prevenir otro derrame cerebral?

¢éMi hijo esta en riesgo de sufrir convulsiones? iDe qué sefiales debemos estar alertas?

¢Qué debo hacer si mi hijo tiene una convulsiéon?

¢A qué debo prestar atencidon cuando den de alta del hospital a mi hijo que podria advertirme que algo no esta bien?

¢Mi hijo necesitard tomar medicamentos después del diagndstico de derrame cerebral?

¢Con quién me puedo comunicar si tengo una preocupacién o mas preguntas?

¢Hay un trabajador social o coordinador de casos que pueda guiarnos?




DESPUES DEL DERRAME CEREBRAL: EL TRAYECTO HACIA ADELANTE

EL ROL DE LA FAMILIA EN LA RECUPERACION

Los padres y las familias tienen un papel muy importante en el desarrollo de su hijo. El equipo de terapia de su hijo
debe colaborar con su familia para fomentar el desarrollo e implementar un programa de intervencion
individualizado para su hijo segun la edad y las areas de enfoque. Las familias también deben abordar las
preguntas sobre cdmo coordinar la terapia en la vida diaria de su hijo.

REHABILITACION

La rehabilitacion es clave para ayudar con los resultados a largo plazo. A medida que el nifio crece, sus necesidades de
terapia y servicios pueden cambiar.

La terapia fisica (TF) en todas las edades fomenta la independencia, aumenta la participacion, facilita la funcion
motora y el desarrollo, mejora la fortaleza y la resistencia, resalta las oportunidades de aprendizaje y facilita los
cambios con los cuidados diarios.

La terapia ocupacional (TO) evaluard la capacidad de su hijo para cuidarse a si mismo, jugar y adquirir habilidades
escolares a un nivel apropiado a la edad. La meta de la TO es que su hijo participe lo mas activa y plenamente posible
en todas las areas: cuidado personal, juego y habilidades escolares.

Los patdlogos del habla-lenguaje (SLP) evaltan las habilidades de comunicacion y tratan los trastornos del habla y lenguaje.

COMPRENDA SU SEGURO MEDICO

Los programas de seguro médico privados y publicos en Estados Unidos pueden cubrir el pago de ciertos
medicamentos, terapias y equipo de movilidad, pero los servicios y reembolsos pueden variar enormemente. Las
familias deben familiarizarse con anticipacidn con los beneficios de su programa o péliza, y mantener registro de
todas las comunicaciones y declaraciones explicativas.




DESPUES DEL DERRAME CEREBRAL: TERAPIA FiSICA

La terapia fisica (TF) pediatrica en todas las edades fomenta la independencia, aumenta la participacidn, facilita el
desarrollo y la funcién motora, mejora la fortaleza y la resistencia, resalta las oportunidades de aprendizaje y facilita
los cambios con los cuidados diarios.

Los terapeutas fisicos usardn su experiencia en movimiento y aplicaran razonamiento clinico mediante el proceso de
examinacion, evaluacién, diagndstico e intervencion. La terapia fisica se ocupard de la fortaleza general del nifio y sus
capacidades en las dreas de movilidad y habilidades motoras gruesas.

La terapia fisica pediatrica puede incluir alguno de los siguientes servicios como parte del plan de atencién médica de su hijo:

e Actividades de desarrollo

¢ Movimiento y movilidad

e Fortalecimiento

e Aprendizaje motor

e Equilibrio y coordinacion

e Recreacidn, juego y pasatiempo

e Adaptacion de actividades del cuidado diario

e Control del tono muscular

e Electroestimulacion (una forma de terapia que puede ayudar a mejorar la funcién muscular)
e Uso de tecnologia de asistencia

e Postura, posicionamiento y elevacidn

o Ortesis, rtesis de tobillo y pie (AFO), drtesis supramaleolar (SMO)

DESPUES DEL DERRAME CEREBRAL: TERAPIA OCUPACIONAL

Ocupacion se refiere a todos los “trabajos” que forman nuestra vida diaria, ya sea para un nifio o un adulto joven. Los
terapeutas ocupacionales (TO) evaluaran la capacidad de su hijo para cuidarse por si mismo, jugar y adquirir
habilidades escolares a un nivel apropiado a la edad. La meta del TO es que su hijo participe lo mas activa y
plenamente posible en todas las areas: cuidado personal, juego y habilidades escolares.

Mediante una evaluacién integral el terapeuta puede empezar a identificar problemas que interfieren con el
desempeiio de un nifio. Esto puede incluir problemas de fortaleza, tono muscular anormal, coordinacién ojo-mano,
habilidades perceptuales visuales y habilidades de procesamiento sensorial.

El TO pediatrico puede incluir una variedad de enfoques al evaluar y tratar a nifos, incluso tratamiento del neurodesarrollo
(NDT), procesamiento sensorial, enfoques de aprendizaje motor, terapia por restriccion, cinta muscular, terapia

integrativa sensorial (IS), terapias relacionadas a la vision y terapia relacionada a la alimentacidn. La terapia es dirigida

por el nifio y se basa en actividades que son valiosas y tienen un propdsito para ese nifio en particular.

El terapeuta de su hijo puede incorporar varias herramientas y equipo adaptativo para mejorar la independencia. Algunos
ejemplos pueden incluir utensilios de alimentacidon especializados, tijeras adaptativas, utensilios de escritura y férulas de
mano. Le podrian recomendar y mostrar a los padres y nifios cdmo usar adaptaciones para la ropa, tales como tirones de
cremallera, ganchos de botones y Velcro para permitir que un nifio aprenda a ser mas independiente en el cuidado
personal.




LAS MEJORES APLICACIONES DEL
HABLA QUE PUEDE PROBAR

Articulation Station Pro de
Little Bee Speech
Brainbean

BubbleABC

Fun & Functional de
Smarty Ears
Language Adventure

Peekaboo Barn de Night &
Day Studios, Inc
Sounds At Home

Speech4Good
ToyBrush 3D de Croco Studio

Tome en cuenta que, el uso de

aplicaciones de ninguna manera
sustituye recibir ayuda certificada
de un terapeuta. Estas aplicaciones
del habla son sugerencias para
ayudarle a su hijoen casay a
reforzar habilidades que ya se
estdn practicando en las sesiones

de terapia.

DESPUES DEL DERRAME CEREBRAL:TERAPIA
DEL HABLA

Los patdlogos del habla-lenguaje (SLP) evaluian las habilidades de
comunicacién y tratan trastornos del habla y el lenguaje. Esto puede incluir
el lenguaje receptivo y expresivo, procesamiento auditivo, memoria,
articulacién, fluidez, desarrollo oral-motor y habilidades de alimentacion. El
patdlogo del habla también puede analizar la audicién de un nifio y
recomendar evaluaciones adicionales, si fuese necesario.

Los trastornos del habla incluyen:

Trastornos de articulacion: dificultad para producir sonidos en silabas
y/o decir palabras incorrectamente hasta el punto en que los demas no
pueden entender lo que se dice.

Trastornos de fluidez: tal como tartamudear, donde el flujo del habla
se interrumpe con ceses anormales, repeticiones (ta-ta-tartamudear) o
sonidos y silabas prolongados (t-tt-t-tartamudear).®

Trastornos de la voz o resonancia: problemas con la voz, el volumen o
la calidad de la voz que distrae a los demas de lo que se dice. Estos
tipos de trastornos también podrian causar dolor o molestias para un
nifio cuando habla.

Trastornos de alimentacién oral/disfagia: dificultad con babear, comer
y deglutir (tragar).

Los trastornos del lenguaje pueden ser receptivos o expresivos:

Trastornos receptivos: dificultad para comprender o procesar lenguaje.
Trastornos expresivos: dificultad para formar palabras, un limite en el
vocabulario o incapacidad de usar lenguaje de una manera socialmente
apropiada.

Estrategias:

Actividades de intervencion de lenguaje: el SLP interactuara con un
nifio al jugar y hablar, usara imagenes, libros, objetos o eventos
constantes para estimular el desarrollo del lenguaje. El terapeuta tal
vez también use ejercicios de repeticion para fomentar habilidades del
habla y lenguaje.

Terapia de articulacion: el SLP demostrard sonidos y silabas correctos a
un nifio, a menudo durante un juego. El SLP mostrara fisicamente al nifio
como hacer ciertos sonidos, como el sonido “r”, y podria demostrar
como mover la lengua correctamente para producir sonidos especificos.
Terapia de alimentacion y deglucién/oral-motor: el SLP usara una
variedad de ejercicios orales —como masaje facial y varios ejercicios de
lengua, labios y mandibula— para fortalecer los musculos de la boca. El
SLP tal vez también trabaje con diferentes texturas y temperaturas de
alimentos para aumentar la concientizacién oral de un nifio durante la
alimentacion y la deglucidn.
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Un paso a la vez.

Al principio, se puede sentir como
gue el simplemente respirar se

vuelve un trabajo dificil.

A medida que usted empieza a
moverse por inercia por las citas
médicas, evaluaciones, terapiay
todos los momentos médicos
que eso implica en los primeros
afos de su hijo, llegard a un lugar
de valentia y determinacion que
quizdas nunca habia sentido como

padre de familia.

Como padres, creemos que SOomos

los maestros de nuestros hijos,
pero con frecuencia son nuestros
hijo quienes nos ensenan las

lecciones mas grandes de la vida.

EL TRAYECTO HACIA ADELANTE — DEL
NACIMIENTO A LOS TRES ANOS

INTERVENCION TEMPRANA

La rehabilitacion es clave para ayudar con los resultados a largo plazo. La
intervencién temprana es vital durante este tiempo inicial después del
derrame cerebral porque un nifio aprende y se desarrolla al ritmo mas
rapido durante estos primeros afios de su vida. Es importante no perderse
esta parte crucial del desarrollo de su hijo. El tratamiento abarcara varias
terapias y subespecialistas pediatricos.

Los servicios de rehabilitacién mds comunes después de un derrame
cerebral para los nifios en este grupo de edad son: terapia fisica, terapia
del habla y terapia ocupacional. En Estados Unidos, estos servicios son
obligatorios conforme a una ley federal llamada la Ley para la educacién
de individuos con discapacidades (IDEA). La ley requiere que todos los
estados proporcionen servicios de intervencién temprana (El) para todos
los nifios que cumplan los requisitos, con la meta de mejorar el desarrollo
de los bebés y los nifios pequefios. Los nifios que se consideran “en
riesgo” de desarrollar un retraso también pueden recibir servicios.

Cada estado tiene su propio nombre para su programa de intervencion
temprana. Los especialistas médicos de su hijo pueden ponerle en contacto
con el programa en su comunidad. O puede encontrar informacién del
contacto principal en el sitio web del Centro para el Control y la Prevencion
de Enfermedades: cdc.gov/ncbddd/actearly/parents/state-text.html

QUE ESPERAR DE UNA EVALUACION

Se debe realizar una evaluacién de su hijo con el fin de determinar si
cumple los requisitos para recibir los servicios de intervencion temprana.
Esta evaluacion no tiene ningln costo para su familia porque esta
financiada por el gobierno estatal y el gobierno federal.

Se le solicitara que firme un consentimiento antes de la evaluacién y que
comparta informacidn sobre el desarrollo, la salud y el historial médico

de su hijo. Se le solicitara que proporcione informacidn sobre los recursos,
las prioridades y las preocupaciones de su familia. Esta informacion
detallada es necesaria para ayudar a que el equipo de intervencidn
temprana desarrolle un plan que cubra las necesidades especificas de su
hijo y de su familia.
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...
EL TRAYECTO HACIA ADELANTE — DEL NACIMIENTO A LOS TRES ANOS

Un equipo de profesionales trabajara con usted para evaluar el desarrollo de su hijo en cinco areas:
o Fisica: extender la mano para agarrar juguetes, gatear, caminar, saltar

e Cognitiva: actividades de atrapar objetos, seguir instrucciones sencillas, resolver problemas

e Social-emocional: expresar sus necesidades, iniciar juegos, empezar a tomar turnos

e Comunicacion: vocalizar, balbucear, usar frases de dos o tres palabras

e Adaptativa: sostener un biberdn, comer con los dedos, vestirse

Después de realizar pruebas a su hijo y determinar que cumple los requisitos para los servicios de intervencién temprana,
usted se reunira con su equipo de intervencidn temprana para desarrollar un plan de servicios, lamado el Plan de servicio
familiar individualizado (IFSP). El IFSP contiene metas, o resultados, que usted y otros integrantes del equipo identificaran
segln las preocupaciones, prioridades y recursos de su familia. Se identificaran servicios para ayudar a que su hijoy su
familia logren los resultados del IFSP y se actualizardn constantemente a medida que se alcancen el crecimiento y las metas.

EJEMPLOS DE LOS SERVICIOS DE INTERVENCION TEMPRANA

Si su hijo tiene una discapacidad o retraso del desarrollo en una o mas de las areas de desarrollo anteriores, lo mas
probable es que cumplira los requisitos para los servicios de intervencion temprana. Es posible que un nifio necesite mas
de un servicio. Estos servicios se adaptaran especificamente a las necesidades individuales de su hijo y pueden incluir:

e Servicios y dispositivos de tecnologia de asistencia
e Audiologia

e Capacitacién familiar, consejeria y visitas al hogar
e Servicios de salud

e Servicios médicos para diagndstico y evaluacién

e Servicios de enfermeria

e Servicios de nutricién

e Terapia ocupacional

e Terapia fisica

e Servicios psicoldgicos

e Servicios de coordinacidn de servicios

e Servicios de lenguaje con sefas o lenguaje con claves
e Servicios de trabajo social

e Patologia del habla-lenguaje

e Costos de transporte y relacionados

e Servicios de la visién’

Se hace todo lo posible por proporcionar servicios a todos los bebés y nifios pequefios que cumplan los requisitos, sin
importar el ingreso familiar. No se pueden negar servicios a un nifio solo porque su familia no los puede pagar. Con
IDEA, se deben prestar los siguientes servicios sin costo alguno para las familias: evaluaciones y valoraciones, el
desarrollo inicial y la revisidn continua del IFSP, y coordinacidn de servicios.®




La transicion al programa
preescolar de desarrollo puede
provocar grandes emociones no
solo para los padres, sino que
también puede ser desafiante para

su hijo.

Las familias que elijan inscribir a
sus hijos en estos servicios

pueden ayudar a que el proceso
de transicion y la experiencia
preescolar sean mas

significativos y productivos.

Al visitar la escuela y formar
relaciones personales con los
maestros y terapeutas, usted y su
hijo pueden sentirse mas cémodos
sobre qué esperar de un programa

preescolar de desarrollo.

Se puede lograr un mayor éxito
cuando la escuela y la familia
trabajan juntos hacia las mismas

metas.

EL TRAYECTO HACIA ADELANTE —
TRANSICION DE LOS TRES ANOS A
PREESCOLAR

PREESCOLAR DE DESARROLLO TEMPRANO Y EL PROCESO DE IEP

Los servicios de intervencién temprana terminaran cuando su hijo cumpla
tres afios. Se programara una reunion de transicion con su coordinador de
atencion familiar, el equipo de terapia actual de su hijo y un representante del
distrito escolar 6 meses antes de que su hijo cumpla tres afios, lo que dara
tiempo para poner en marcha un plan de transicion.

Se hablard sobre los servicios para nifios de preescolar (de 3 a 5 afios) y
estos se proporcionan sin costo a través del sistema escolar publico, si su
hijo cumple los requisitos. Estos servicios estan disponibles mediante la
Ley para la educacidn de individuos con discapacidades (IDEA); la misma
ley que se aplica a los servicios de intervencidn temprana.

Esta reunidn de transicion es un momento para revisar, planear y fijar una
nueva meta para su familia y su hijo. Hablaran sobre los pasos a seguir y se
informaran sobre los programas o servicios que podrian estar disponibles
para su hijo y para su continuo desarrollo. Los servicios de educacion
especial pueden incluir instruccidn individualizada y disefiada
especificamente en las areas académicas, de autoayuda, comunicacion,
motoras, vocacionales y de habilidades sociales.

Los programas individuales de educacidn (IEP) se desarrollan para las
necesidades especificas de su hijo en base a los resultados de pruebas y
observaciones formales e informales. La pregunta en cuanto a si su hijo
cumplirad o no los requisitos para los servicios de educacion especial en la
primera infancia y en cuanto a que esta sea o no la ruta que usted cree que
seria mejor para su familia a menudo forman gran parte de la decision.

Las emociones personales, entrelazadas con la responsabilidad de tomar
las decisiones correctas para el futuro de su hijo, con frecuencia pueden
resultar en un periodo de incertidumbre. Esto puede empeorar con un
nuevo proceso educativo que al principio podria parecer abrumador.
Podria sentir como que esta empezando desde cero a crear un nuevo
plan de terapia para su hijo. En retrospectiva, eso es lo que esta
haciendo. Sin embargo, ies muy importante detenerse y apreciar el
enorme progreso que su hijo ha logrado!

En la edad preescolar, las familias podrian decidir buscar terapia clinica
privada y servicios con base escolar a una edad posterior. Incluso algunas
familias podrian elegir servicios con base escolar y terapia privada para
usarlos en conjunto. La realidad es que, la dinamica familiar de la terapia
de su hijo podria variar. La mejor opcidn es siempre la que se adapte
mejor a su propia familia y a las continuas necesidades de su hijo.




EL TRAYECTO HACIA ADELANTE — PRIMERA INFANCIA (DE 4 A 12 ANOS)

Un equipo de profesionales trabajara con usted para evaluar el desarrollo de su hijo y abordar sus necesidades y
opciones de tratamiento en las siguientes areas:

Enfoque en terapia fisica — Habilidades motoras gruesas
e Ejercicios de fortalecimiento para ayudar al tono muscular/espasticidad
e Rango de movimiento activo y pasivo
e Postura, equilibrio y movimiento transitorio
o Ortesis de tobillo y pie (AFO)/értesis supramaleolar (SMO) para los pies, los tobillos y las rodillas
e Robdticay realidad virtual
e Electroestimulacidn neuromuscular
e Terapia intensiva (mayor frecuencia y duracién durante unas semanas)
Enfoque en terapia ocupacional — Habilidades motoras finas
e Cuidado personal, como comer, vestirse independientemente, higiene personal
e Usar dos manos juntas y por separado durante el juego, cuidado personal
e Usar el sistema de clasificacion de habilidad manual para evaluar la necesidad de apoyo y adaptacion
e Terapia de movimiento inducido por restriccién (TMIR)
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e Férulas de muieca y mano para posicionamiento
e Electroestimulacidn neuromuscular
¢ Vendaje/cinta muscular
e Terapia intensiva (mayor frecuencia y duracién durante unas semanas)
Habla/alimentacién
e Podria necesitarse un estudio de deglucion para evaluar algiin problema
e Evaluacidn para trastornos especificos
e Afasia; afecta la habilidad de una persona para expresar y comprender el lenguaje escrito y hablado

e Apraxia del habla (dispraxia verbal); un trastorno del habla caracterizado por la incapacidad de hablar, o
una gran dificultad para hablar claramente

e Disartria del habla; debido a pardlisis, debilidad, tono muscular inadecuado o falta de coordinacién de los
musculos de la boca>®

Cognitiva (neuropsicélogo)
e Evaluan la atencién, memoria, funcionamiento ejecutivo, percepcion y lenguaje
e Habilidades de juego imaginario y juego del desarrollo
Social-emocional
e Autorregulaciéon
e Habilidad de hacer una transicion entre actividades y lugares
e Cambios en el comportamiento
Visién (neuro-oftalmélogo)
e Percepcion visual
e Terapia de la vision funcional para abordar deficiencias en el campo visual

e Parche, si es necesario, para la debilidad ocular unilateral




EL TRAYECTO HACIA ADELANTE — PRIMERA
INFANCIA (4 A 12 ANOS)

Un dia a la vez.

Brinde apoyo a los ajustes
emocionales y sociales por los
gue pasara su hijo durante estos
afios. Considere consultar a
profesionales de salud mental

para su hijo y para usted.

Trate de encontrar un equilibrio

entre la terapia, las citas médicas
necesarias y dejar que su hijo
socialice y participe en

actividades extracurriculares.

Encontrar otras familias, ya sea
localmente o por Internet, que
comprendan por lo que usted
esta pasando, puede ayudarle

durante esta dificil etapa.

EJEMPLOS DE PROFESIONALES MEDICOS PARA ESTA EDAD

e Neuro-oftalmélogo

e Neurdlogo

e Neuropsicdlogo

e Terapeuta ocupacional
e Ortesista

e Fisiatra

e Terapeuta fisico

e Patdlogo del habla-lenguaje

EJEMPLOS DE ADAPTACIONES ESCOLARES

Bajo la Ley para la educacion de individuos con discapacidades (IDEA) y
la Seccion 504 de la Ley de rehabilitacion de 1973, existen adaptaciones
gue pueden ayudar a su hijo a lograr metas, participar y progresar en la
escuela. Algunas a considerar: °?

e Usar un marcador para resaltar secciones importantes de libros de texto

e Proporcionar dos grupos de libros/materiales de programas escolares,
uno para el hogary otro para la escuela

e Explorar el uso de tecnologia de asistencia (como los dispositivos
de comunicacién aumentativa, computadoras, temporizadores)

e Utilizar un cuaderno de memoria

e Proporcionar ubicaciones de aula accesibles y muebles accesibles
(escritorios, mesas y sillas especiales)

e Usar instrucciones orales e impresas
e Proporcionar tiempo adicional para completar una actividad/examen

e Proporcionar herramientas de escritura adaptativas, agarraderas para
lapices, superficie inclinada

e Reducir la cantidad de trabajo escrito que se requiere
e Considerar el nivel de fatiga y la necesidad de descansos del nifio

e Juntar al estudiante con otros estudiantes que demuestran buen
comportamiento para el trabajo escolar, proyectos y mentoria
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EL TRAYECTO HACIA ADELANTE — ADOLESCENTES (DE 13 A 18 ANOS)

El equipo de profesionales se expande y debe trabajar con usted para evaluar el desarrollo de su adolescente y abordar
sus necesidades y opciones de tratamiento en las siguientes areas:
Fisica (mds alla de la terapia fisica y terapia ocupacional)

e Acondicionamiento fisico, entrenamiento personal

e Cuidado personal durante actividades funcionales como deportes, moverse por el espacio en casa, la escuela
o el trabajo

e Terapia especifica a una actividad para controlar el equilibrio, la postura y la fortaleza abdominal, como:
caminadora, bicicleta para ejercicio, bicicleta adaptativa, bicicleta recumbente, levantamiento de pesas,
terapia acuatica, entrenamiento de equilibrio y fortaleza

e Robdticay realidad virtual
e Electroestimulacién neuromuscular

e Evaluacion de terapia ocupacional para dispraxia (dificultad para planear y realizar actividades motoras
especializadas no habituales en la secuencia correcta)*®

e Botox, tratamiento de espasticidad
e Ortesis de tobillo y (AFO) para caminar
Comunicacidn (patdlogo del habla-lenguaje)
e Terapia del habla enfocada en trastornos especificos
e Afasia; afecta la habilidad de una persona para expresar y comprender el lenguaje escrito y hablado

e Apraxia del habla (dispraxia verbal); un trastorno del habla caracterizado por la incapacidad de hablar, o
una gran dificultad para hablar claramente

e Disartria del habla; debido a paralisis, debilidad, tono muscular inadecuado o falta de coordinacidn de los
musculos de la boca*®

Cognitiva (neuropsicélogo, psicologo, psiquiatra, neurdlogo)
e Los efectos del derrame cerebral varian de una persona a otra segun el tipo, la gravedad, la ubicacién y el

numero de derrames cerebrales. Los profesionales médicos pueden evaluar la inteligencia en general, la

capacidad verbal, la memoria funcional y la velocidad de procesamiento y pueden ofrecer formas de mejorar
los resultados.!

¢ Dificultades con la atencidn, impulsividad y funcién ejecutiva’

e Evallan la habilidad del cuidado personal; como cocinar, habilidades de la vida diaria, solucionar problemas
Social-emocional (consejeros/médicos clinicos/terapeutas de salud mental)

e Trastornos emocionales

e Problemas del comportamiento

e Pruebas para la deteccién de estrés
Adaptativa (patélogo del habla-lenguaje, terapeuta ocupacional, psicélogo)

e Rendimiento escolar

e Integracion en la comunidad
e C(Calidad de vida
e Habilidades de vida diaria apropiadas a la edad




Ya sea que el nifio sufra un derrame
cerebral perinatal o infantil, esta
edad debe tomar en cuenta las areas
psicoldgicas y de desarrollo que son
mas relevantes y significativas para el
adolescente.

Durante estos afios se puede hablar
sobre conducir y ser independiente.
Consulte con su hospital local para
ver si ofrecen evaluaciones para
conducir mediante clinicas

terapeutas. Cada estado tiene

diferentes requisitos, asi que
verifique con el Departamento de
Vehiculos Motorizados (DMV) de su
estado. Existen adaptaciones
automovilisticas que pueden usarse
para modificar vehiculos.

Los servicios de transicion a la
adultez empiezan a partir de los
16 afios en Estados Unidos.
Utilice al equipo de transicion EIP
en su distrito escolar para
encontrar el mejor trayecto para
su adolescente.

EL TRAYECTO HACIA ADELANTE —
ADOLESCENTES (DE 13 A 18 ANOS)

EJEMPLOS DE PROFESIONALES MEDICOS PARA ESTA EDAD

e Consejeros/clinicos/terapeutas de salud mental

e Neurdlogo; mapeo cerebral, estimulacion magnética transcraneal,
convulsiones, EEG, actividad cerebral, biorretroalimentacién EMG

e Neuropsicologo

e Consejero/terapeuta nutricional

e Ortesista

e Fisiatra

e Meédico de cabecera; consulta para medicamentos y referencias
e Psiquiatra, psicélogo

e Terapeutas; ocupacional, fisico, patélogo del habla-lenguaje

EJEMPLOS DE LOS SERVICIOS DE EDUCACION ESPECIAL

Bajo la Ley para la educacion de individuos con discapacidades (IDEA) y
la Seccion 504 de la Ley de rehabilitacion de 1973, existen adaptaciones
que pueden ayudar a su adolescente. Algunas a considerar: >2

e Proporcionar dos grupos de libros/materiales de programas
escolares, uno para el hogar y otro para la escuela

e Usar instrucciones orales e impresas

e Proporcionar ayuda al moverse entre las aulas o por el edificio

e Permitir que el estudiante salga del aula unos 2 a 3 minutos
antes para evitar lo pasillos aglomerados

e Proporcionar una “persona designada para tomar notas”

e Permitir que se tomen los exdmenes en un aula con pocas
distracciones y permitir tiempo adicional

e Pedir al estudiante que practique presentar ante un grupo
pequefio antes de presentar ante la clase

e Permitir que el estudiante use tecnologia para grabar o dictar
respuestas

e Proporcionar acceso a aplicaciones o software de procesamiento de
palabras, anotador portatil, tableta o dispositivo similar
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EL TRAYECTO HACIA ADELANTE: PREGUNTAS IMPORTANTES

¢Cémo puedo modificar o adaptar juguetes, utensilios para comer, articulos para cuidado personal?

¢Qué opciones de movilidad con equipo se necesitan y estan disponibles?

¢Qué actividades son seguras para mi hijo?

¢Qué cambios de estilo de vida son necesarios para mantener saludable a mi hijo?

¢Qué informacion debe proporcionarse a otros familiares, guarderia o escuela de mi hijo sobre la mejor manera de
apoyar las necesidades de mi hijo?

¢Mi hijo podra conducir? ¢ Qué modificaciones estan disponibles?

¢Qué efecto podria tener el derrame cerebral en el desarrollo de mi hijo? ¢ Qué programas de rehabilitacion estan
disponibles en la comunidad?

¢Nuestro hospital local tiene un grupo de apoyo o recursos para derrame cerebral pediatrico dentro de la comunidad?

¢Mi hijo necesitara un plan de educacién individualizado (IEP) o plan 504 para ayudar con los cambios fisicos y
de aprendizaje? ¢ Con quién nos ponemos en contacto dentro del distrito escolar? ¢ Deberia buscar un defensor
de educacion especial?




ATENCION MEDICA CONTINUA:
BENEFICIOS DE LA HIPOTERAPIA

“El término hipoterapia es una

forma de terapia fisica, ocupacional
y del habla en la que un terapeuta
capacitado usa los movimientos
caracteristicos de un caballo para
proporcionar estimulacién motora y
sensorial.”?

El paseo terapéutico a caballo ha
existido por afos. Pasear a caballo
no solo aflade autoconfianza, sino
gue los beneficios fisicos para los
nifos con discapacidad son
enormes.

El paseo a caballo puede ayudar a
mejorar el equilibrio de un nifio,
fortalecer los musculos y mejorar
la coordinacién en general.
También puede fomentar la
estimulacidon sensorial y motora y
mejorar el procesamiento
sensorial y la funcién neurolégica.

TERAPIA DE MOVIMIENTO INDUCIDO POR RESTRICCION (TMIR)

La terapia de movimiento inducido por restriccion (TMIR) se ha aplicado a
pacientes adultos de derrame cerebral y ha producido algunos resultados
beneficiosos. Se considera que la terapia aumenta las conexiones neurales
en el drea del cerebro que controla el lado afectado. Debido al éxito en los
adultos con derrame cerebral, esta terapia ahora se estd aplicando en los
nifios.

TMIR pediatrico es un programa de terapia motora para los nifios con
funcién limitada en uno de los brazos Esta dirigido a los nifios que pueden
interactuar con otras personas durante terapia individual y de grupo con
nifios del mismo rango de edad.

TMIR a menudo se provee en una intensa serie de lecciones durante un
periodo de 2 a 3 semanas y se realiza en un ambiente divertido que motiva
a que el nifio use el lado afectado. El brazo no afectado se pone en un yeso
largo para el brazo. Durante este tiempo, su hijo harad entrenamiento
intensivo del brazo que tiene la funcién motora limitada. Los terapeutas
ayudardn a que su hijo use el brazo afectado con frecuencia, repitiendo el
mismo movimiento una y otra vez, formando el movimiento que se desea.

Las investigaciones continian demostrando que esta forma de terapia
puede aumentar la concientizacidn y calidad del movimiento que se
requiere para las actividades con dos manos.

Hable con su terapeuta y especialistas médicos sobre la edad apropiada
para que su hijo participe en esta forma de terapia y saber si existe un

programa en su comunidad. Segun el sequro médico y el diagndstico, la
cobertura varia para este tipo de terapia, por lo que le recomendamos que
confirme con su seguro médico antes de tratar de programar esta terapia.



LA “ADAPTACION” PERFECTA

Muy a menudo, el problema es

encontrar el zapato perfecto para

gue su hijo se ponga sobre la
ortesis. Tal vez algunos solo
necesiten usar una értesis en un
pie, y eso hace que la diferencia
en la medida de los zapatos sea un
mayor reto al comprar zapatos.

Marcas recomendadas por los
padres:

Nordstrom (si son menos de
2 numeros de diferencia, se
venderdn como un par)
Keeping Pace

EasyUp Shoes
Hatchbacks

New Balance

Stride Rite — amplios
Plae — con lenglietas XL
Nike Flyease

BILLY Footwear

Zappos Adaptive (un par - tallas
diferentes, aptos para AFO)

INTRODUCCION A SOPORTES Y ORTESIS

Cuando un nifio reciba un diagnédstico y un plan de tratamiento por
primera vez, a menudo incluird una recomendacién para la intervencion
de soportes u drtesis. Esto usualmente resulta ser un proceso de
aprendizaje para los padres y el nifio.

Es natural que los padres cuestionen la necesidad de soportes y los
beneficios que tendran. A medida que aprende mas sobre la drtesis y su
potencial papel en la vida de su hijo, usted se dara cuenta de que la
Ortesis puede ser un valioso recurso para mejorar el bienestar
emocional y la salud mental en general.

Los beneficios de una értesis

La drtesis de tobillo y pie (AFO) se receta cominmente a los nifios con
trastornos neuroldégicos, como derrame cerebral y paralisis cerebral. En
pocas palabras, un AFO (a veces llamado aparato ortopédico o férula)
proporciona soporte para ayudar a su hijo a mantener una posicién del
pie/tobillo, alentar la movilidad y mejorar la estabilidad y el éxito en
general.’®

Ayudar a que su hijo se adapte emocionalmente

Incluso cuando una értesis se adapte adecuadamente y tenga un disefio
divertido; es posible que su hijo todavia se sienta frustrado de usarla. La
mayoria de los planes de tratamiento requieren que la drtesis se use
constantemente, dia y noche. Comprenda que tal vez su hijo se siente algo
aprensivo. Los niflos no quieren ser diferentes a otros nifos, asi que puede
ser dificil usar una értesis porque es muy obvia.

Para ayudar a un nifio a adaptarse:

e Explique con positividad lo mucho que ayudara la drtesis. Anime
a su hijo a que piense en la értesis como algo que lo hace mds
fuerte, mds rdpido y mds seguro.

e Hable con su hijo y preparelo con respuestas por si alguien
pregunta sobre su ortesis.

e Comparta fotos e historias de otros nifios o adultos que también
usan ortesis.



Crear un cuaderno de atencidon médica es una herramienta que puede ayudarle a organizar informacién importante acerca
de su hijo. Incluso con los expedientes médicos electréonicos que se utilizan entre los hospitales, los padres y los cuidadores
todavia recibirdn innumerables materiales impresos y documentos en cada cita. Tener un resumen médico portatil para que
su hijo lleve a las citas y mantener todos los documentos en un solo lugar tendrad un propdsito vital en la abogacia continua
para el cuidado de su hijo en general. También sera util cuando trabaje con su compafiia de seguros y para asegurar que se
obtendra la cobertura que se espera con las diferentes terapias y los servicios que se proporcionan.

Crear un cuaderno de atencion médica puede ayudarle a:
Mantener un registro de medicamentos, terapias, planes de tratamiento, analisis y resultados de evaluacion.
Organizar informacidn de contacto para los proveedores de salud, trabajadores sociales, terapeutas y organizaciones.
Mantener un registro de la comunicacidon en las reuniones acerca de su hijo (expedientes de IFSP e IEP).
Ayudarle a prepararse para citas y abordar preguntas y preocupaciones.

Mantener un registro de todas las declaraciones y comunicaciones entre su compafiia de seguros y usted.

Como empezar:

Cree un cuaderno con una carpeta de 3 aros, carpeta expandible o caja y afiada separadores que sean importantes
para usted. Algunos ejemplos incluyen: resumen médico portatil, contacto rapido, informes de alta, expedientes,
calendario de terapia.

Reuna toda la informacion existente, como informes de alta, resimenes de visitas clinicas, registros de vacunacion,
plan escolar, resultados de examenes y planes de atencidn programada.

Los protectores de pagina transparentes facilitan quitar y actualizar paginas segln sea necesario. A algunas familias
les parece mejor tener cuadernos distintos para la escuela y para expedientes médicos; busque lo que funcione mejor
para su familia.




ORGANIZACIONES Y
RECURSOS DE APOYO

FAMILIAR (en inglés)

GRUPOS DE APOYO PARA FAMILIAS DE NINOS CON DERRAME CEREBRAL

RED DE APOYO DE IAPS

En el 2021 se lanzo la Red de Apoyo del International Alliance for Pediatric Stroke (IAPS), que le da la oportunidad de
conectarse individualmente con otras personas que hayan navegado por el camino después de un derrame cerebral. Los
especialistas de apoyo incluyen a los padres de nifios de todas las edades, y a los adultos jovenes que hayan sufrido un
derrame cerebral cuando fueron bebés o nifios. Los conectaremos lo mas cerca posible de acuerdo al tipo de derrame
cerebral, ubicacién, edad del nifio, afecciones médicas o preocupaciones/inquietudes especificas que usted tenga. Nuestra
red también tiene la capacidad de proveer conexiones con profesionales médicos en su area general. Estamos aqui para
asegurar que no recorra este camino solo. Para mas informacion visite nuestra pagina de la Red de Apoyo de IAPS en:
iapediatricstroke.org/iaps-support-network/

HOSPITALES

Los grupos de apoyo ubicados en hospitales para las familias de nifios con derrame cerebral son un area de
necesidad que esta creciendo. Los grupos de apoyo para las familias de nifilos con derrame cerebral proporcionan un
lugar de reunion recurrente para que los padres hablen sobre temas, compartan historias y ayuden a aliviar el
aislamiento que es comun después del derrame cerebral de un nifo. Consulte con el equipo médico de su hijoy
pregunte si el hospital tiene este tipo de programa al que su familia pueda unirse.

EN INTERNET

Los grupos de apoyo virtuales de familia a familia le permiten conectarse y hacer preguntas en su propio horario;
sin dejar la comodidad de su hogar. Tener esas conexiones con otras familias que han “pasado por eso” es una
fuente comprobada de apoyo continuo al que le animamos que considere integrarse. Hemos incluido varios de
estos grupos virtuales de apoyo en este paquete de recursos y en nuestro sitio web. Puede encontrar uno que

funcione mejor para usted.



https://iapediatricstroke.org/iaps-support-network/

GRUPOS DE APOYO EN FACEBOOK PARA LAS FAMILIAS DE NINOS CON
DERRAME CEREBRAL (en inglés)

Apoyo para los padres de niitios con hemiplejia CHASA - Nacional
facebook.com/groups/chasahemiplegia

Grupo de apoyo para las familias de niiios con derrame cerebral KISS - Nacional
facebook.com/groups/KISSPediatricStrokeSupport

Grupo de apoyo para los pequeiios guerreros que sufrieron derrame cerebral - (Australia y Nueva Zelanda)
facebook.com/groups/1214183908703615/

Mamas de bebés sobrevivientes de derrames cerebrales (MISS) - Nacional
facebook.com/groups/122984791109944

Grupo de apoyo en Colorado para las familias de nifios con derrame cerebral-
(region de Rocky Mountain) facebook.com/Colopedsstroke

Educacidn sobre lesiones y derrames cerebrales pediatricos
facebook.com/pedi.stroke

ORGANIZACIONES RELACIONADAS A LOS DERRAMES CEREBRALES
PEDIATRICOS (en inglés)

International Alliance for Pediatric Stroke cree en la importancia de ser inclusivos y de compartir con las familias todas las
organizaciones, los programas y los recursos que existen actualmente para marcar la diferencia en el apoyo a los nifios y

sus familias afectadas por el derrame cerebral pediatrico. Visite nuestra pagina Organizations (Organizaciones) en
nuestro sitio web para ver una lista completa.

Asociacion Americana de Derrame Cerebral: stroke.org/en/about-stroke/stroke-in-children

CHASA: chasa.org

Lucha Contra el Derrame Cerebral (con sede en Italia): fightthestroke.org

HemiHelp (con sede en el Reino Unido): contact.org.uk/hemihelp

Organizacidn Internacional de Derrame Cerebral Pediatrico: internationalpediatricstroke.org

Educacion sobre lesiones y derrames cerebrales pediatricos: ygsa.org/pedistroke

La Asociacion de Derrames Cerebrales/Derrames Cerebrales Infantiles (con sede en el Reino Unido:
stroke.org.uk/childhood-stroke



https://www.facebook.com/groups/chasahemiplegia
https://www.facebook.com/groups/KISSPediatricStrokeSupport
https://www.facebook.com/groups/1214183908703615/
https://www.facebook.com/groups/1214183908703615/
https://www.facebook.com/groups/122984791109944
https://www.facebook.com/Colopedsstroke
https://www.facebook.com/pedistroke
https://www.stroke.org/en/about-stroke/stroke-in-children
https://chasa.org/
https://www.fightthestroke.org/
https://contact.org.uk/help-for-families/information-advice-services/health-medical-information/hemiplegia-support/
https://internationalpediatricstroke.org/
http://ygsa.org/pedistroke/
https://www.stroke.org.uk/childhood-stroke

NOTA ESPECIAL

Para los fines de esta guia,
hemos incluido recursos de uso
frecuente especificos a los

derrames cerebrales pediatricos.

Nuestro sitio web exhaustivo tiene
mas informacién detallada de
todos los temas que se cubren en
este paquete de recursos para las
familias de ninos con derrame

cerebral.

Recomendamos buscar
especificamente bajo nuestras
secciones EDUCATION CENTER
(CENTRO EDUCATIVO), IAPS
SUPPORT NETWORK (RED DE
APOYO DE IAPS) y SUPPORT
(APOYO).

iapediatricstroke.org

RECURSO GENERALIZADOS PARA
NECESIDADES ESPECIALES (en inglés)

Centro de Informacion y Recursos para Padres (CPIR), actla como un
recurso central de informacidn para las familias (parentcenterhub.org).

Fundacion de Neurologia Infantil, conecta a socios de todas las areas de
la comunidad neuroldgica infantil para que quienes pasen por el
diagndstico y gestion de cuidados tengan apoyo continuo de quienes se
dedican a tratamientos y curas (childneurologyfoundation.org).

Voces de Familias, es una organizacidn nacional no lucrativa que
promueve la atencién médica de calidad para todos los nifios y jovenes,
particularmente aquellos con necesidades de atencién médica especial
(familyvoices.org).

De Padres a Padres - EE. UU., ofrece apoyo emocional e informativo para
las familias con niflos que tienen necesidades especiales (p2pusa.org).

Proyecto de Apoyo a Hermanos, es un programa nacional dedicado a las
cambiantes preocupaciones de toda la vida para los millones de
hermanos y hermanas de personas con necesidades médicas. Busque un
programa SibShop local dentro de su comunidad (siblingsupport.org).

El Arco, ofrece asistencia a personas con discapacidades y a sus familias
para buscar recursos y servicios comunitarios (thearc.org).

Entendido. ofrece recursos para ayudar a los padres a trabajar
constructivamente con las escuelas y los profesionales (understood.org).

LIBROS Y PUBLICACIONES (en inglés)

Healing the Broken Brain del Dr. Mike Dow

The Boy Who Could Run But Not Walk de Karen Pape, MD

Raising A Sensory Smart Child de Lindsey Biel

The Cerebral Palsy Tool Kit: From Diagnosis to Understanding de CPNOW
The Little Dark Spot: How | Came to Terms with My Baby’s Stroke de
Helene Louise

Mimi Learns to Walk de Helene Louise

| See You Little Naomi de Stefanie Boggs -Johnson

Daniel’s New Friend adaptado por Becky Friedman

The Luckiest Girl in the World: My Story of Struggle & Hope in

Overcoming Pediatric Stroke de Jamie Lee Coyle


https://iapediatricstroke.org/
https://www.parentcenterhub.org/
https://www.childneurologyfoundation.org/
https://familyvoices.org/
https://www.p2pusa.org/
https://siblingsupport.org/
https://thearc.org/
https://www.understood.org/

e
RECURSOS QUE APOYAN LA ASISTENCIA FINANCIERA MEDICA (en inglés)

Fundacién Alyssa V. Phillips, ayuda a los nifios con paralisis cerebral (PC) para colaborar con los costos de terapia u otros
tratamientos médicos que el seguro médico no cubre. La Fundacion puede ofrecer apoyo financiero a quienes padecen
PC para que reciban tratamientos terapéuticos continuos y necesarios, o equipo médico para aumentar la independencia
cuando dichos beneficios no tengan cobertura del seguro médico. (alyssavphillipsfoundation.com)

CHASA - Asociacidn de Derrame Cerebral y Hemiplejia Infantil, existe para mejorar la calidad de vida de los nifios y las
familias afectadas por la paralisis cerebral hemipléjica o hemiparesia causada por derrame cerebral pedidtrico o una
variedad de otras afecciones. CHASA ayuda con necesidades financieras mediante su programa de subvencion
ortopédica y sus becas para educacion, retiros y atletismo. (chasa.org)

Fundacion Firsthand), es una institucién de beneficencia publica que ofrece fondos para nifios con necesidades médicas
cuando el seguro médico y otros recursos financieros se hayan agotado. (cernercharitablefoundation.org)

La Fundacidn Lindsay, es una organizacidn 501(c)3 sin fines de lucro cuya meta principal es ayudar a las familias con los
recursos necesarios para ofrecer subvenciones de tratamiento médico, terapias y equipo rehabilitador y asi mejorar la
calidad de vida de sus hijos con necesidades especiales. (cpfamilynetwork.org/resources/resources-guide/the-lindsay-

foundation-2/)

Fundacidn Laney Jaymes para Derrame Cerebral Pediatrico, es una organizacién 501(c)3 sin fines de lucro que ofrece

ayuda econdmica para asegurar equipo médico y otros productos adaptativos para los nifios que han sufrido un derrame
cerebral. Las solicitudes se pueden encontrar aqui. (laneyjaymes.org)

Medicaid, es un programa del gobierno federal de Estados Unidos administrado por los Centros para Servicios de
Medicare y Medicaid. Para mas informacidn, visite medicaid.gov.

Fundacién Mi Gimnasio, acepta solicitudes para nifios con discapacidades fisicas, cognitivas o del desarrollo y quienes
sufren enfermedades croénicas. Las solicitudes pueden incluir: terapia rehabilitadora, dispositivos de asistencia, equipo
médico y articulos sensoriales. (mygymfoundation.org)

Casa Ronald McDonald, una red de sucursales que hacen que los nifios estén mas felices y sanos al mantener cerca a las
familias; dandoles un lugar para descansar y revitalizarse. Estos programas, adaptados para cubrir las necesidades urgentes
de cada comunidad, pueden encontrase en mas de 64 paises y regiones por todo el mundo. (rmhc.org/about-us)

Fundacién Infantil de UnitedHealthcare, ofrece ayuda financiera a familias con nifios que tienen necesidades médicas
sin cobertura, o con cobertura parcial, de su plan de seguro médico comercial. Buscan cubrir el vacio entre los
articulos/servicios médicos que un nifio necesita y lo que su plan comercial de beneficios médicos pagara. (uhccf.org)

Fundacion Desde Ruedas Hasta Caminar, es una organizacion sin fines de lucro que ayuda a que los nifos (de 20 afios o
menos) con discapacidades obtengan servicios o equipo médico que el seguro no proporciona. Esta organizacion cree
firmemente que a ningln nifio o adulto joven con necesidades especiales le deben faltar articulos que pueden mejorar su
vida diaria. (wheeltowalk.com)

Estas organizaciones, recursos y programas pueden cambiar en cuanto a lo que esta disponible para apoyar la asistencia
de financiamiento médico de las familias. Es importante consultar el sitio web individual de cada organizacion para ver

todos los detalles y lineamientos.



https://www.alyssavphillipsfoundation.com/
https://chasa.org/
https://www.cernercharitablefoundation.org/
https://cpfamilynetwork.org/resources/resources-guide/the-lindsay-foundation-2/
https://cpfamilynetwork.org/resources/resources-guide/the-lindsay-foundation-2/
https://d.docs.live.net/c4ef3935f249078e/Desktop/TRANSLATIONS/I.A.PediatricStroke/chasa.org
https://www.laneyjaymes.org/
https://www.medicaid.gov/
https://www.mygymfoundation.org/
https://www.rmhc.org/about-us
https://www.uhccf.org/
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“EL MOMENTO EN QUE RECUPERAMOS LA.ESPERANZA DESPUES DEL
DERRAME CEREBRAL DE MI HIJA”. - APARECIO EN THE MIGHTY BLOG

No hay un recuerdo mas vivido para los padres que el dia en que conocen a su hijo por primera vez. Es el dia en que la
anticipacion cierra el circulo y oyen el primer llanto de su hijo perforar el silencio en este mundo. Las complicaciones al
final de mi embarazo hicieron que el llanto de mi hija fuera ain mas monumental para mi y hasta mas reconfortante de
gue nuestra hermosa bebé estaba aqui. Finalmente la tomé en mis brazos, vi esos hermosos rizos rojos y me deleité con
esos 20 deditos de manos y pies; habia llegado mi rayito de sol mezclado con un huracan.

Esas primeras semanas en casa fueron tan hermosas como dificiles. Mientras que la mayoria de los recién nacidos
duermen, nuestra hija tenia dificultades, no dormia por mas de dos horas a la vez. Mientras que en la mayoria de los
recién nacidos crece el apetito y quieren comer, nuestra bebé comia unos minutos y después lloraba con frustracion y
molestia. Estdbamos perdidos y teniamos muchas preguntas, pero en sus citas nos aseguraban que ella estaba saludable
y que esta fase era solo parte de ser bebé.

Mientras las semanas se convertian en meses y dormir y comer seguian siendo dificiles para ella, teniamos muchas
citas. Se hablaba mucho sobre célicos, reflujo gastrico y alergias. Buscamos apoyo de especialistas en lactancia,
terapeutas capacitados en reflujo e hicimos innumerables llamadas matutinas al pediatra para consultar ese dia
después de una noche terriblemente dificil. Todos los intentos resultaron vanos con la constante reafirmacion de que
ella estaba saludable.

A medida que mi hija empezaba a poner atencidn a los juguetes y explorar el mundo, empecé a notar que ella nunca
aflojaba el pufio izquierdo. Yo tenia que tratar con toda mi fuerza para sacar el pulgar del puiio y poner juguetes en su
mano izquierda o cortarle las uias. Me parecia extrafio, pero no sabia que era algo para preocuparse. Al principio,
pensamos que nacié para ser diestra. Cuando continuaba ignorando la mano izquierda para jugar, me asusté de que su
brazo o un nervio se hubiera dafado durante el parto.

Fue hasta el examen de los 6 meses que su pediatra tomd mi preocupacion en consideracion. Pero, mi
preocupacion crecidé cuando él compartio la posibilidad de que fuera un derrame cerebral; palabras que, no
importa cuanto alguien trate de explicar lo raro que eso seria, no lo podia sacar de la mente. Un nifio con derrame
cerebral; ¢como puede ser posible?




TRAPPER — PADRE DE ADDISON,
GUERRERA DE DERRAME
CEREBRAL PERINATAL

“Independientemente de lo que
implicaba el IRM o ese diagndstico de

derrame cerebral, solo son palabras y

son imagenes. Todo tiene un

proposito indudable, pero ha sido mi
propia hija y sera tu propio hijo,

guienes se definiran a si mismos”.

Esperamos un mes a que nos atendiera un especialista que habia
realizado un IRM bajo sedacién. En ese tiempo me enfoqué en Google
para buscar toda posibilidad y toda historia parecida. Estaba llena de
ansiedad, cuestionandome a mi misma, mi embarazo y todo nuevo
comportamiento que mi hija mostraba. Estaba perdida, abrumada y con
miedo. Familiares y amigos trataron de tranquilizarme, ayudarme a
calmar mis sentimientos con decir que todo estaria bien y que debe
haber una explicacién facil.

Cuando por fin llegé la llamada y el médico compartio los resultados del
IRM, no habia nada facil acerca de la explicacidn. Sus palabras llegaron
en camara lenta, indicando que los resultados reflejaron un derrame
cerebral. El alivio que esperaba sentir, que anhelaba después de meses
de saber que algo no estaba bien, no llegd; solo nuevas preguntas y
emociones de las que tendria que salir adelante.

Esa semana siguiente, nos sentamos alrededor de una pantalla de
computadora con el neurdlogo, asustados e inseguros de lo que todo
esto significaba para el futuro de nuestra nifiita. ¢ Caminara alguna
vez? ¢{Hablara alguna vez? {Tendrd otro derrame cerebral? El médico
empez6 a mostrarnos cada imagen del IRM, diferentes angulos y
“rodajas” de imagenes tomadas del cerebro de mi hija. La habitacion
se llend de términos médicos y mas incertidumbre hasta que el
médico hizo pausa en una imagen; una imagen que mostraba desde la
mandibula de mi hija hasta la parte superior de la cabeza. Ya no me
enfoqué en el vacio oscuro en la imagen del lado derecho del cerebro
de mi hija. Ahora podria ver el perfil de su carita, la forma en que sus
gorditas mejillas dejaron un perfil incluso en las radiografias, y ahi
estaba ella. En ese momento entre el temor y la incertidumbre, me
senté con los pies en la tierra, de regreso a mis sentidos de que no
importa lo que sabriamos con este diagndstico, eso no definia a mi
hija. Ella todavia estaba ahi. Mi rayito de sol mezclado con un huracan.

Han pasado casi cinco afios, y no solo hemos aprendido tanto sobre
derrames cerebrales, sino que también aprendimos que realmente
tenemos que tomar las cosas un dia a la vez. Decir que siempre ha sido
facil, seria una mentira. Todavia hemos tenido momentos de sentirnos
perdidos en las emociones y las preocupaciones. Es humano y forma
parte de ser padres.

Las familias a menudo quieren saber si alguna vez sera mas facil. La
respuesta es si, pero el momento es diferente para todos nosotros.
Recuerde que, independientemente del diagndstico, una imagen de un
IRM no es mas que una pequefia parte de todo el panorama. Su hijo
forjard su propio camino en superar y ser mucho mas de lo que

usted jamas pueda imaginarse. No pierda la esperanza.

Kaysee Hyatt - madre de Addison, guerrera de derrame cerebral perinatal
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“CUANDO ME DIJERON QUE QUIZAS NUNCA BAILARIA OTRA VEZ
DESPUES DE UN DERRAME CEREBRAL A LOS 10 ANOS.” - APARECIO
EN THE MIGHTY BLOG

Cuando tenia 6 afios, me diagnosticaron con hemangiomas cavernosos, una enfermedad hereditaria que causa debilidad
en las venas del cerebro. Las venas pueden tener escapes y causar convulsiones o derrames cerebrales. Mis médicos
advirtieron a mis padres que era peligroso que yo jugara deportes de contacto, asi que tomé clases de danza. Me converti
en bailarina competitiva y entrenaba 10 horas a la semana en danza y acrobacia. Segui mi vida sin preocuparme por la
bomba de tiempo en mi cabeza.

Cuando tenia 10 afios, estaba surfeando en la playa cuando tuve una hemorragia en el tallo cerebral, lo que causé un
derrame cerebral grave. El sangrado en el tallo cerebral no se detuvo y me tuvieron que operar del cerebro para
salvarme la vida. Posteriormente, me enteré de que los médicos no sabian si sobreviviria y les preguntaron a mis padres
si firmarian los documentos para donar mis érganos. Cuando desperté, estaba completamente paralizada. No podia
comer, hablar ni caminar. Senti como que estaba atrapada adentro de mi misma. Vi la preocupacion en el rostro de
todos y queria gritar, “{Aqui estoy!”.

Me transfirieron a un hospital de rehabilitacion y recibi terapia intensiva. Cuando me dijeron que quizas nunca bailaria
otra vez, usé mi entrenamiento como bailarina para enfocarme, incluso cuando estaba tan cansada que apenas si podia
aguantar. Fueron dos meses de arduo trabajo y determinacion, pero pude salir del hospital caminando.

Usé la danza y la musica como una gran parte de mi recuperacidn. Podia hacer cosas al ritmo de la musica que no podia
hacer en el centro de terapia. Tuve la suerte de contar con el apoyo del estudio de danza, profesores y colegas que
comprendieron lo importante que era la danza para mi. Cuando no me podia parar, los profesores de danza me
sostenian. Regresé al equipo de competencia unos meses después de salir del hospital. Sigo compitiendo hasta la fecha,
y he recibido muchos premios y honores por mi estilo Unico de danza y la forma en que comparto mi historia a través de
la danza. Todavia estoy parcialmente paralizada y no he dejado que eso me detenga.

Hace tres afios, fui cofundadora de una clase llamada Rising Stars (Estrellas emergentes) en mi estudio de danza.
Esta clase es una oportunidad de que los nifios con desafios fisicos y cognitivos sientan el mismo alivio y alegria que
la danza me ha dado a mi.




GRACIE DORAN — GUERRERA
DE DERRAME CEREBRAL
PEDIATRICO

“Es un milagro que sobrevivi todo,
y creo que estoy viva por algun
motivo. Estoy aqui para mostrarle
al mundo que no puedes controlar
lo que te pasa, pero puedes
controlar lo que haces debido a lo
gue te paso.

Tu discapacidad, no importa cual
sea, no tiene que definirte”.

INFORMACION DE CONTACTO

INTERNET: graciedoran.com
TWITTER: @daysofgrace99

CORREO ELECTRONICO:

daysofgrace99 @gmail.com

La danza me ayudd a recuperarme y encontrar mi propésito después de
enfermarme, y no hay nada que me haga mas feliz que ver a los nifios
sonreir cuando empiezan a bailar.

Es un milagro que sobrevivi todo, y creo que estoy viva por algin motivo.
Estoy aqui para mostrarle al mundo que no puedes controlar lo que te
pasa, pero puedes controlar lo que haces debido a lo que te pasé. Tu
controlas tu futuro, asi que cuando alguien te dice que no puedes hacer
algo, demuéstrales que si puedes. Tu discapacidad, no importa cudl sea,
no tiene que definirte.

He tenido la suerte de compartir mi historia en escuelas y con la
comunidad. Hablo sobre resistencia y muestro a la gente que puedes
hacer todo lo que te propongas. Tengo una cita favorita de Audrey
Hepburn, “Nada es imposible; el mundo mismo dice que soy posible.”
Comparto el mensaje de que nuestras diferencias no nos definen como

I”

personas. Lo que es “normal”, y ademas, équién quiere ser normal?
Nuestras diferencias nos hacen personas Unicas y hermosas de nuestro
propio modo. Podriamos ser muy diferentes por fuera, pero todos
compartimos esperanzas y suefios. Todos queremos crecer, tener éxito y

tener una vida plena por nosotros mismos.

Mi esperanza es continuar

siendo defensora de la gente

una voz. Quiero continuar

teniendo un impacto y

sentirme orgullosa de lo que

he hecho. Algun dia, quiero

B‘: e

poder compartir las historias /

/

»

=

de mi vida con mis hijos y
nietos, y hacerlos sentirse

orgullosos.

Esta es mi vida disCAPAZitada.

Gracie Doran - Guerrera



http://www.graciedoran.com/
mailto:daysofgrace99@gmail.com
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NOTAS IMPORTANTES




[
GLOSARIO DE TERMINOS MEDICOS

PROFESIONALES MEDICOS COMUNES

Cardidlogos, estudian el corazdn y sus funciones.

Pediatras del desarrollo, son pediatras especialmente capacitados cuyo interés principal es la evaluacidn del desarrollo
de un nifio.

Psicdlogos del desarrollo, estudian el desarrollo psicolégico, cognitivo y social que ocurre a través de la vida. Algunos se
especializan en el comportamiento durante la infancia, nifiez y adolescencia.

Epileptdlogos, se especializan en el tratamiento de la epilepsia.
Consejeros genéticos, son especialistas que evallan si el derrame cerebral puede deberse a una afeccién hereditaria.

Hematdlogos, diagnostican y tratan enfermedades de la sangre. Un hijo que ha sufrido un derrame cerebral puede
consultar con un hematdlogo para obtener andlisis de sangre y determinar si existe un trastorno de coagulos.

Neonatdélogos, son pediatras especialmente capacitados que estudian el desarrollo y los trastornos de nifios recién nacidos
enfermos.

Terapeutas ocupacionales (TO), ayudan a los nifios a mejorar su capacidad de realizar actividades en su vida diaria.
Ayudan a los nifos a tener éxito en su “ocupacion” de aprender, jugar y crecer. Pueden ayudar a los nifios con actividades
como mejorar la funcién de las manos, fortalecer las manos, los hombros y el torso, y dominar la habilidad de comer.

Ortesistas, son responsables de proveer értesis (dispositivos de apoyo, como soportes) a nifios con discapacidades
musculares y esqueléticas.

Neuro-oftalmdlogos, son médicos con experiencia y educacidon avanzada en evaluar y tratar trastornos de los ojos y el
cerebro. Comprenden cdmo las condiciones complejas del sistema nervioso pueden contribuir a problemas de la vision.

Neurdlogos pediatras, diagnostican y tratan enfermedades que involucran el sistema nervioso en los nifos. Los
nifios pueden consultar con un neurdlogo para descubrir la causa de su afeccion, obtener recomendaciones para
tratamiento, recibir diagndstico y tratamiento de un derrame cerebral o trastorno de convulsiones (epilepsia) y para
otra informacidn referente a su afeccion.

Neuropsicdlogos pediatras, se enfocan en cémo el aprendizaje y el comportamiento estdn relacionados al
desarrollo del cerebro. Este es un buen recurso para los nifios en la etapa de la primera infancia.

Oftalmadlogos pediatras, pueden evaluar lo bien que los ojos funcionan juntos, examinan la visién y la salud de los ojos,
recetan lentes, diagnostican enfermedades oculares y realizan cirugia correctiva de los ojos.

Cirujanos ortopédicos pediatras, se enfocan en deformidades, lesiones y enfermedades de huesos, articulaciones,
ligamentos, tendones y musculos. El tratamiento de un ortopedista puede incluir la manipulacidn, adaptacién de
soportes u otros aparatos, ejercicios y cirugia.

Fisiatras, (también llamados especialistas en medicina fisica y rehabilitacion) estan familiarizados con la rehabilitacion
de lesiones, incluso de derrames cerebrales.

Terapeutas fisicos (TF), ofrecen servicios que ayudan a restaurar la funcién, mejorar la movilidad, aliviar el dolor y
prevenir o limitar discapacidades fisicas permanentes de pacientes que sufren lesiones o enfermedades.

Patélogo del habla-lenguaje (SLP), evalua, diagnostica y trata trastornos del habla, cognitivos, de comunicacion, de
la voz, deglucidn, fluidez y otros trastornos relacionados; Audiélogos identifican, evalian y controlan los sistemas
auditivos, de equilibrio y los demas sistemas neurales.
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Ortesis de tobillo y pie (AFO): un soporte que se usa en la pierna inferior y el pie para apoyar el tobillo y sostener el
pie en la posicién correcta. También ayuda con la estabilidad.?

Apnea: un episodio inexplicable del cese de respiracion por 20 segundos o mas. La apnea es mas comun en los bebés
prematuros.t?

Terapia acuatica: terapia proveida por un terapeuta autorizado en una piscina tibia para fomentar la reduccién del tono
muscular, mejorar la flexibilidad y proporcionar relajacién global. Un soporte uniforme y resistencia fluida del agua
proporciona estabilidad al paciente. La gravedad cercana a cero vy la flotabilidad reducen eficazmente el peso corporal del
paciente, lo que facilita el movimiento.

Derrame cerebral isquémico arterial (AIS): lesion cerebral causada por la obstruccion del flujo sanguineo en una arteria a
causa de un codgulo sanguineo o estrechamiento de la arteria.*

Toxina botulinica tipo A: mds cominmente Ilamada Botox. Botox es una medicina terapéutica que relaja los musculos. A
menudo se usa para reducir la rigidez de los musculos y ayudar con los espasmos musculares.3

Angiograma cerebral: un procedimiento que usa un tinte especial (material de contraste) y radiografias para ver como
fluye la sangre por el cerebro.®®

Paralisis cerebral (PC): dificultad con movimientos fisicos que resultan de una anormalidad o lesién al cerebro durante
el nacimiento. Los profesionales médicos pueden describir a un sobreviviente de derrame cerebral perinatal con el
término ‘paralisis cerebral’. Un derrame cerebral puede ser una causa de PC.23

Trombosis de senos venosos cerebrales (TSVC): un codgulo en una vena bloquea el drenaje de sangre desde el
cerebro. Esto puede causar un derrame cerebral.?®

Apraxia del habla infantil (AHI): un trastorno del habla donde el cerebro de un nifo tiene dificultad para coordinar los
complejos movimientos orales necesarios para crear silabas con sonidos, palabras con silabas y frases con palabras. Por
lo general, la debilidad muscular no es la causa de este trastorno del habla.'®

Derrame cerebral infantil: una categoria de derrame cerebral que ocurre entre los 28 dias y los 18 afios de edad.?

Exploracion por tomografia computarizada (TAC): este es un procedimiento especializado que toma varias
radiografias en varios dngulos y después las integra todas en imdgenes de alta resolucién.?

Defecto cardiaco congénito (DCC): los DCC se presentan en el nacimiento y pueden afectar la estructura y el
funcionamiento del corazén de un bebé. Pueden afectar como fluye la sangre por el corazén y hacia el resto del cuerpo.
Los DCC pueden variar desde leves (como un pequefio orificio en el corazén) hasta graves (como partes ausentes o
malformadas del corazén).'®

Terapia de movimiento inducido por restriccion (TMIR): esta terapia es un método innovador y con apoyo cientifico de
rehabilitacion de extremidades superiores para nifios con impedimentos neuromotores. TMIR involucra la restriccion
de la extremidad superior no afectada en combinacién con una terapia intensiva.’
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Craniectomia: una cirugia que se hace para extraer una parte del esqueleto con el fin de aliviar presién en esa area
cuando se inflama el cerebro.®

Equipo médico duradero (EMD): todo equipo que proporciona beneficios terapéuticos a un paciente que los necesita
debido a ciertas enfermedades o afecciones médicas. Algunos ejemplos incluyen: soportes para pierna/pie, silla de
ruedas, andador.?!

Ortesis dindmica de tobillo y pie (DAFO): un soporte que se usa en la parte inferior de la pierna y el pie. Da soporte al
tobillo. Sostiene el pie y el tobillo en su lugar y fomenta la estabilidad.?

Disartria: un trastorno motor del habla, donde los musculos que se usan para producir el habla estan dafiados, paralizados
o débiles.*

Dispraxia: dificultad para planear y realizar actividades motoras especializadas no habituales en la secuencia correcta. Se
cree que se debe a la dificultad para formular el plan de accién.*®

Electroestimulacion (EE): electroestimulacién o electroestimulacion neuromuscular (EENM) es una técnica que se usa
para suscitar una contraccién muscular mediante impulsos eléctricos. Después se envia una corriente eléctrica de la
unidad a los electrodos y se lleva a los musculos, lo que causa una contraccién.?

Electrocardiograma (ECG/EKG): una prueba no invasiva que registra la actividad eléctrica del corazén y puede mostrar si
existe una afeccién cardiaca.?®

Electroencefalograma (EEG): un estudio que se usa para medir la actividad eléctrica del cerebro. Puede ayudar para
diagnosticar convulsiones.?

Epilepsia: a veces se le llama trastorno de convulsiones, es una afeccion médica crénica producida por los cambios
temporales en la funcidn eléctrica del cerebro, lo que causa convulsiones. Un derrame cerebral puede ser una causa de
la epilepsia.?®

Afasia expresiva: un tipo de dificultad con el lenguaje. En este tipo de afasia, al nifio se le dificulta unir palabras y formar

oraciones. También podria llamarse “afasia de Broca”.?’

Hemiparesia: una ligera debilidad —como pérdida leve de la fuerza— en una pierna, un brazo o el rostro.?*
Hemiplejia: una pérdida grave o completa de la fuerza o paralisis en un lado del cuerpo.?

Hemisferectomia: un procedimiento quirdrgico que involucra extraer total o parcialmente el hemisferio cerebral
afectado o desconectar el hemisferio cerebral afectado del lado no afectado del cerebro. Este procedimiento puede

usarse para pacientes con epilepsia médicamente intractable.?

Derrame cerebral hemorragico: causado por un vaso debilitado que se rompe y sangra hacia el cerebro que le rodea.
La sangre se acumula y comprime el tejido cerebral circundante.*
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Hidrocefalia: una acumulacién anormal de liquido en los ventriculos (cavidades) en lo profundo del cerebro. Este exceso
de liquido causa que los ventriculos se amplien, lo que pone presién en los tejidos del cerebro.3?

Hipertonia: una condicidn en la que hay tanto tono muscular que los brazos y las piernas, por ejemplo, se endurecen y es
dificil moverlos.3!

Hipotonia: un término médico que se usa para describir la disminucién de tono muscular. Los bebés con hipotonia tienen

una calidad flacida o de apariencia de “mufieca de trapo”.3!

Hemorragia intracraneal: a veces llamado “sangrado del cerebro”; sangrado entre el tejido cerebral y el craneo o dentro del
tejido cerebral en si. Puede causar dafio cerebral y ser mortal.3*

Ortesis de rodilla, tobillo y pie (KAFO): un soporte que va desde el muslo hasta el pie. Mantiene la rodilla, el tobillo y el
pie en su lugar y fomenta la estabilidad.?®

Arteriografia por resonancia magnética (ARM): una prueba no invasiva que se usa para visualizar arterias y su flujo
sanguineo.!?

Imdagenes de resonancia magnética (IRM): un proceso que crea imagenes de alta calidad del interior del cuerpo. Un IRM
usa un imén grande para crear estas fotos.™?

Venografia por resonancia magnética: una prueba no invasiva que se usa para visualizar venas y su flujo sanguineo.®

Terapia espejo: el principio de la terapia espejo (TE) es el uso de un espejo para crear una ilusion reflectiva de una
extremidad afectada para engafiar al cerebro y hacerle creer que ha ocurrido un movimiento sin dolor, o para crear
retroalimentacion visual positiva de un movimiento de extremidad. Implica colocar la extremidad afectada detras de un
espejo, que se ubica de manera que el reflejo de la extremidad opuesta aparezca donde estd la extremidad oculta.®

Enfermedad de moyamoya: un trastorno neurolégico poco comun que involucra el estrechamiento progresivo de dos de
las arterias principales (arterias carétidas internas) que abastecen sangre al cerebro. Se desconoce la causa de la
enfermedad de moyamoya, aunque raros casos entre familiares han sugerido una influencia genética.%®

Terapia ocupacional (TO): ocupacioén se refiere a todos los “trabajos” que forman nuestra vida diaria, ya sea para un nifio
o un adulto joven. Un terapeuta ocupacional evaluara la capacidad de su hijo para cuidarse por si mismo, jugar y adquirir
habilidades escolares a un nivel apropiado a la edad. La meta de los TO es que su hijo participe lo mas activa y
plenamente posible en todas las areas: cuidado personal, juego y habilidades escolares.

Malformacion arteriovenosa (MAV) pediatrica: las MAV son enredos anormales de arterias y venas. Estas anormalidades
generalmente son congénitas y se presentan durante el nacimiento. Usualmente no se detectan a menos que causen
convulsiones, debilidad o se hayan roto y sangrado en el cerebro.3?

Terapia fisica (TF): también conocida como fisioterapia. Un tipo de tratamiento que fomenta la independencia,
aumenta la participacion, facilita el desarrollo y la funcién motora, mejora la fortaleza y la resistencia, realza las
oportunidades de aprendizaje y facilita los cambios con los cuidados diarios.
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Plasticidad: también conocida como neuroplasticidad, se refiere a la capacidad el cerebro para reorganizar conexiones y
A 37
caminos.

Praxis: la capacidad de interactuar con éxito con el entorno fisico, planear, organizar y realizar una secuencia de
acciones poco familiares y hacer lo que uno necesita y quiere hacer.*®

Afasia receptiva: un tipo de dificultad con el lenguaje. En este tipo de afasia, el nifio tiene problemas para comprender

lenguaje. También se llama “afasia de Wernicke” .32

Convulsiones: cambios en la actividad eléctrica del cerebro. Estos cambios pueden causar sintomas drasticos y
notables o, en otros casos, ningun sintoma. Ya que algunas convulsiones pueden causar lesiones o ser una sefial de
una afecciéon médica adyacente, es importante buscar tratamiento si le ocurren.®

Espasticidad: una afeccidn en la que los musculos se endurecen o tensan, lo que previene el movimiento fluido normal.
Los musculos se mantienen tensos y resisten el estiramiento, lo cual afecta el movimiento, el habla y el caminar.*

Patdlogo del habla-lenguaje (SLP): un profesional que evalua las habilidades de comunicacién y trata los trastornos del
habla y lenguaje. Esto puede incluir el lenguaje receptivo y expresivo, procesamiento auditivo, memoria, articulacion,
fluidez, desarrollo oral-motor y habilidades de alimentacidn. El patélogo del habla también puede analizar la audicién de
un nifio y recomendar mds evaluaciones, si fuese necesario.

Ortesis supramaleolar (SMO): un soporte que apoya la pierna justo arriba del tobillo. Es el mas corto de los soportes y
ayuda a mantener el taldn en la posicién correcta.*

Estimulacion magnética transcraneal (EMT): la tecnologia EMT es un método no invasivo para estudiar las propiedades
eléctricas del cerebro. El campo magnético enfocado que se crea entra a un drea pequefia del cerebro y activa las
células (neuronas) en esa drea. Cuando se aplica sobre las partes de movimiento (motoras) del cerebro, esto puede
crear una “contraccién” en un musculo, lo que se mide con algunas pegatinas colocadas sobre ese musculo, usualmente
en la mano. Evidencia preliminar sugiere que repetidas aplicaciones de EMT con una maquina especial (llamada
repetitiva o “EMTr”) puede dejar efectos duraderos en la funcién del cerebro.*

Ataque isquémico transitorio (AIT): un periodo temporal de sintomas similares a los de un derrame cerebral. Un AIT
generalmente dura solo unos cuantos minutos y no causa dafio permanente. Puede actuar como una advertencia de un
derrame cerebral futuro y una oportunidad para prevenirlo.*?

UCBL: también conocido como UCB, es una plantilla de zapato que se le dio ese nombre por el laboratorio donde se
investigo y se desarrollé (University of California Berkley Laboratories). Se usa para estabilizar una deformidad flexible del
pie.*?

Ultrasonido: un método de generar imagenes que usa ondas sonoras de alta frecuencia para producir imagenes de
estructuras dentro del cuerpo.*

Vasculitis: inflamacidn de los vasos sanguineos en el cuerpo. Esta afeccidon puede pasar cuando el sistema
inmunoldgico ataca los vasos sanguineos.*
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