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Paralisis Cerebral Infantil

Qué es

Causa

Como identificarlo

Tratamiento

Trastorno que afecta el movimiento, la postura y la
coordinaciéon, causado por dano en el cerebro en
desarrollo.

Dano cerebral que puede ocurrir durante el embarazo, el
parto o poco después de nacer, por falta de oxigeno,
infecciones o traumatismo

Retraso en el desarrollo motor, espasticidad (rigidez
muscular), movimientos descoordinados, dificultad para
caminar o mantenerse erguido.

¢ Fisioterapia: Mejora la fuerza, flexibilidad, equilibrio y
movilidad, utilizando ejercicios especificos y
dispositivos de apoyo como andadores o sillas de
ruedas.

e Terapia Ocupacional: Ayuda al nifo a realizar
actividades diarias de forma mds independiente,
como comer, vestirse o escribir, adaptando utensilios
y espacios.

¢ Terapia del Habla y Lenguaje: Mejora las habilidades
de comunicacion y el control de los musculos del
habla y la deglucién, y puede incluir dispositivos de
comunicacion alternativos.

¢ Medicamentos: Controlan sintomas como la
espasticidad y las convulsiones. Se utilizan fdrmacos
como baclofeno, diazepam, toxina botulinica vy
anticonvulsivos.

e Cirugia Ortopédica: Corrige deformidades éseas o
articulares para mejorar la movilidad, como alargar
tendones o corregir problemas de alineacidn.




Tip para ayudar a los 1.Crear una rutina de ejercicios

ninos e Establece una rutina diaria de ejercicios fisicos
recomendados por el fisioterapeuta para mejorar la
fuerza muscular, la flexibilidad y el control motor.
Incluir juegos y actividades ludicas que ayuden a
desarrollar el movimiento.

2.Utilizar dispositivos de asistencia

e Asegurate de que el niflo utilice dispositivos
ortopédicos o de movilidad (como férulas, sillas de
ruedas o andadores) recomendados por los
profesionales de salud para mejorar su postura'y
capacidad de moverse con mayor independencia.

3.Fomentar la socializacion

e Participar en actividades sociales y recreativas es
importante. Fomenta la inclusidn del nifo en juegos
grupales o actividades en la escuela para que pueda
interactuar con otros nifos y desarrollar habilidades
sociales.

4.Brindar apoyo emocional

¢ Los ninos con PC pueden sentirse frustrados por las
limitaciones fisicas. Es fundamental brindarles apoyo
emocional, animarlos a persistir y reforzar su
autoestima. Escuchar sus preocupaciones y ofrecer
un entorno de comprension es clave.

5.Trabajar en equipo con especialistas

e Colabora estrechamente con fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, logopedas y profesores
para sequir planes personalizados que ayuden al
desarrollo del nifio en las dreas motora, cognitiva y
del habla.

6.Apoyo educativo

¢ Trabaja en conjunto con la escuela para asegurarte
de que el nino reciba el apoyo necesario, ya sea a
través de adaptaciones curriculares, terapias dentro
del entorno escolar o el uso de tecnologia asistida
para facilitar el aprendizaje.




Prevencion 1. Atencion prenatal adecuada
e Padres deben asegurarse de que la madre reciba
atencién prenatal regular y adecuada durante el
embarazo. Esto ayuda a prevenir complicaciones que
pueden llevar a la pardlisis cerebral, como infecciones o
falta de oxigeno en el feto. Es importante que los
maestros también estén informados sobre la importancia
de la atencién médica prenatal para crear conciencia en
la comunidad.
2. Evitar lesiones cerebrales
e Padres y maestros deben fomentar la sequridad de los
ninos desde el nacimiento. El uso de cinturones de
seguridad, asientos para autos adecuados y cascos al
practicar deportes son medidas esenciales para evitar
traumatismos craneales que podrian causar pardlisis
cerebral.
3. Vacunacion y prevencion de infecciones
¢ Los padres deben sequir el calendario de vacunacion
infantil y asegurarse de que el nifo esté protegido contra
infecciones como el virus del Zika, rubéola o meninagitis,
que pueden aumentar el riesgo de dano cerebral.
Maestros pueden contribuir informando sobre la
importancia de las vacunas y promoviendo hdbitos de
higiene para prevenir infecciones en el aula.
4. Monitorear y responder a signos tempranos
e Padres y maestros deben estar atentos a cualquier
retraso en el desarrollo motor del nino, como dificultad
para gatear, sentarse o caminar. Una deteccion
temprana puede permitir intervenciones mds rdpidas. Los
maestros, al ser observadores clave en el desarrollo del
nino, deben comunicar a los padres cualquier
comportamiento o dificultad motora que noten.
5. Promover un ambiente seqguro y accesible
e Esfundamental que tanto en casa como en la escuela se
adapten los espacios para garantizar que Llos ninos con
pardlisis cerebral se sientan seguros y puedan moverse
sin riesgos. Esto incluye la eliminacién de obstdculos, la
instalacién de rampas y el uso de mobiliario adaptado
para su comodidad y movilidad. Padres y maestros deben
trabajar juntos para asegurar un entorno inclusivo.



Clasificacion Paralisis Cerebral Infantil

1. Clasificacion segun el tipo de trastorno motor

a) Espastica
e Caracteristicas: Aumento del tono muscular (rigidez) y reflejos exagerados. Es el tipo
mds comun, presente en alrededor del 70-80% de los casos.

e Subtipos:
o Diparesia espdstica: Afecta principalmente las piernas.
o Hemiparesia espdastica: Afecta un lado del cuerpo (brazo y pierna).
o Cuadriparesia espdstica: Afecta las cuatro extremidades.

b) Discinética

e Caracteristicas: Movimientos involuntarios y descontrolados, como temblores o
movimientos retorcidos. A menudo afecta las extremidades, la cara y la lengua.
e Subtipos:
o Atetdsica: Movimientos lentos y continuos.
o Distonica: Contracciones musculares sostenidas que provocan posturas anormales.

c) Ataxica
e Caracteristicas: Problemas de equilibrio y coordinaciéon, movimientos inestables y torpes.
Es el tipo menos comun, representando aproximadamente el 5-10% de los casos.

d) Mixta
e Caracteristicas: Combinacion de dos o mds tipos de pardlisis cerebral, como espdsticay
atetdsica. Los niflos con pardlisis cerebral mixta suelen tener un tono muscular
fluctuante y dificultad para controlar sus movimientos.




2. Clasificacion segun la parte del cuerpo afectada

d) Monoplejia
¢ Afecta una sola extremidad, generalmente un brazo.

b) Hemiplejia
e Afecta un lado del cuerpo (brazo y pierna de un mismo lado)

c) Diparesia o Diplejia
¢ Afecta principalmente las piernas, con menor impacto en los brazos. El nifo puede tener
mads dificultad para caminar.

d) Cuadriplejia
e Afecta las cuatro extremidades (brazos y piernas). En los casos mds graves, también
puede afectar el control del tronco, la cara y los musculos respiratorios.

3. Clasificacion segun la gravedad

e Leve: El nifo puede moverse sin ayuda y las limitaciones son minimas.

¢ Moderada: Se necesita algun tipo de asistencia, como aparatos ortopédicos o andadores.

¢ Grave: El nino requiere una silla de ruedas y ayuda significativa para realizar las
actividades diarias.
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Distrofia Muscular de Duchenne (DMD)

Qué es Trastorno genético que causa debilidad muscular
progresiva, comenzando en la infancia.

Causa Mutacién en el gen DMD que impide la produccion
adecuada de distrofina, una proteina crucial para la
funcion muscular.

Como identificarlo Debilidad muscular progresiva, caidas frecuentes,
dificultad para correr, caminar en puntillas,
agrandamiento de los musculos de la pantorrilla.

Tratamiento ¢ Terapia con Esteroides: Utiliza corticosteroides como
la prednisona para ralentizar la debilidad muscular y
prolongar la movilidad, aunque pueden tener efectos
secundarios como aumento de peso y problemas
dseos.

e Terapias Fisicas y Ocupacionales: Incluyen ejercicios
y el uso de dispositivos de asistencia para mantener
la movilidad y la calidad de vida, retrasando la
pérdida de habilidades motoras.

e Tratamientos para Complicaciones: Aborda
problemas respiratorios y cardiacos con ventilacién
asistida y medicamentos especificos, mejorando el
manejo de estas complicaciones.

e Tratamientos Experimentales: Investigaciones en
terapias génicas y células madre que podrian mejorar
la funcién muscular y ralentizar la enfermedad estdn
en desarrollo.

e Apoyo Psicoldgico y Social: Proporciona apoyo
emocional y educativo para pacientes y familias,
ayudando a manejar el impacto psicolégico de la
enfermedad.




Tip para ayudar a los
ninos

Prevencion

v

1.Fisioterapia Reqgular: La fisioterapia puede ayudar a
mantener la movilidad y prevenir contracturas.
Trabaja con un fisioterapeuta especializado en
distrofias musculares para desarrollar un programa
de ejercicios adaptado a las necesidades del nifo.

2.Uso de Dispositivos de Asistencia: Los dispositivos
como sillas de ruedas, drtesis y otros aparatos
ortopédicos pueden facilitar la movilidad y mejorar la
calidad de vida. Consulta con un ortopedista para
elegir los dispositivos mds adecuados.

3.Adaptaciones en el Hogar y la Escuela: Asegurate de
que el entorno del nifo esté adaptado a sus
necesidades. Esto puede incluir rampas, barras de
apoyo y mobiliario accesible. También es importante
coordinarse con la escuela para garantizar que el
nino reciba el apoyo necesario en el aula.

4.Apoyo Psicoldgico y Social: La DMD puede tener un
impacto emocional significativo en el nifo y su
familia. Busca apoyo psicoldgico para ayudar al nifio
a enfrentar las emociones y mantener una actitud
positiva. Ademds, el apoyo de grupos de apoyo y la
conexién con otros ninos que tienen DMD puede ser
muy beneficioso.

5.Atencion Médica Integral: La DMD requiere un
enfoque multidisciplinario para el manejo de la
enfermedad. Asegurate de que el nifio reciba
atencidén regular de un equipo de especialistas,
incluidos neurdlogos, cardidlogos, neumdlogos y
otros médicos relevantes para controlar los
diferentes aspectos de la enfermedad.

No hay prevencidn, pero la asesoria genética puede ser
util para las familias con antecedentes de distrofia
muscular.
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Atraso en el habla
y problemas de conducta

Debilidad muscular.
Caidas frecuentes

Necesidad de ayuda para
levantarse del suelo. Apoyo sobre
sus piernas para levantarse
(maniobra de Gower)

Marcha de pato
v postura lordética lumbar

Pantorrillas con desarrollo
exagerado (pseudohipertrofia)

Dificultad para saltar, correr o
subir escaleras

Dificultad
en el lenguaje

Reduccién de la
funcion del corazon

Debilidad en el diafragama.
Es necesario el uso de ventilador

Retraso psicomotriz

Pérdida de masa muscular.
Inflamacién

Huesos débiles
y fragiles

Ataxia Infanti

Qué es Trastorno que afecta la coordinacién motora debido a un
dano en el cerebelo o sus conexiones.

Causa Puede ser de origen genético (hereditaria) o adquirida
(por lesiones, infecciones o accidentes).

Como identificarlo Dificultad para coordinar los movimientos, problemas de
equilibrio, torpeza al caminar, habla arrastrada.



Tratamiento

e Terapia Fisica y Ocupacional: Estas terapias ayudan

a mejorar la coordinacién, el equilibrio y la fuerza
muscular. Los fisioterapeutas trabajan con el nifo
para desarrollar ejercicios que mejoren la movilidad y
la capacidad para realizar actividades diarias,
mientras que los terapeutas ocupacionales se
centran en las habilidades motoras finas y las
adaptaciones necesarias para la vida diaria.

Terapia del Habla y del Lenguaje: En casos donde la
ataxia afecta el habla o la comunicacién, la terapia
del habla y del lenguaje puede ser beneficiosa. Los
terapeutas trabajan en la mejora de la articulacion,
la fluidez y la comunicacidn en general, ayudando al
nino a desarrollar habilidades efectivas de
comunicacion.

Tratamiento Farmacoldgico: Aunque no existen
medicamentos especificos para la ataxia infantil en
todos los casos, algunos fdrmacos pueden ser Utiles
para manejar sintomas asociados, como temblores o
espasticidad. Es importante consultar con un
neurdlogo para explorar las opciones de medicacion
adecuadas y ajustar el tratamiento segun sea
necesario.

Intervencion Nutricional y Dietética: Asequrarse de
que el nifo reciba una nutricidn adecuada es
esencial, especialmente si la ataxia afecta la
capacidad de tragar o causa problemas digestivos.
Un dietista o nutricionista puede ayudar a adaptar la
dieta para satisfacer las necesidades especificas del
nino y garantizar una nutricion éptima.
Asesoramiento Psicolégico y Apoyo Emocional: La
ataxia infantil puede tener un impacto emocional
significativo en el nino y su familia. La terapia
psicoldgica puede ayudar al nifho a enfrentar los
desafios emocionales y psicoldgicos que conlleva la
enfermedad, mientras que el apoyo familiar y los
grupos de apoyo pueden proporcionar un entorno de
comprension y fortaleza.



Tip para ayudar a los 1.Crear un Entorno Sequro y Adaptado: Asegurate de que
ninos el hogar y la escuela estén adaptados para minimizar

el riesgo de caidas y accidentes. Esto puede incluir el
uso de barandillas, alfombras antideslizantes, y
muebles con bordes redondeados. También considera
la instalacién de rampas y la modificacién de los
accesos para facilitar la movilidad.

2.Fomentar la Terapia Fisica y Ocupacional: La terapia
fisica y ocupacional puede ser fundamental para
mejorar la coordinacion y la fuerza. Anima al nifo a
participar en estas terapias reqularmente y trabaja con
profesionales para desarrollar un programa de
ejercicios adaptado a sus necesidades. La terapia
ocupacional también puede incluir técnicas para
facilitar las actividades diarias, como el uso de
utensilios adaptados.

3.Apoyar el Desarrollo de Habilidades de Comunicacion:
Si la ataxia afecta el habla o la comunicacion,
considera la terapia del habla y del lenguaje. Ademds,
puedes usar dispositivos de asistencia para la
comunicacion o tecnologias adaptativas que faciliten
la expresidn y la interaccion del nifo.

4.Incorporar Estrategias de Aprendizaje Personalizadas:
Trabaja con los maestros y educadores para adaptar el
entorno escolar y los métodos de ensenanza a las
necesidades del nino. Esto puede incluir el uso de
materiales diddcticos adaptados, la modificacién de
las tareas y la implementacion de técnicas de
ensenanza que favorezcan su estilo de aprendizaje.

5.0frecer Apoyo Emocional y Social: La ataxia infantil
puede ser emocionalmente desafiante tanto para el
nino como para su familia. Proporciona apoyo
emocional al nifo y busca grupos de apoyo o redes de
padres que enfrenten situaciones similares. La
interaccidn con otros ninos que tienen experiencias
similares puede ser reconfortante y motivadora.

Prevencion No hay prevencion especifica para las ataxias
hereditarias, pero evitar lesiones cerebrales y mantener la
salud neuroldgica puede prevenir algunas formas
adquiridas.
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Sindrome de Guillain-Barré (SGB)

Qué es Trastorno autoinmune en el que el sistema inmunoldgico
ataca los nervios periféricos, causando debilidad y
pardlisis progresiva.

Causa A menudo se desencadena después de una infeccion
viral o bacteriana, como la gripe o la diarrea.

Como identificarlo Debilidad que comienza en las piernas y se extiende
hacia arriba, hormigueo, pérdida de reflejos, dificultad
para caminar o moverse.



Tratamiento

Inmunoglobulina Intravenosa (IVIG): La IVIG es uno
de los tratamientos principales para el SGB. Consiste
en la administracion de anticuerpos provenientes de
donantes sanos que ayudan a modular el sistema
inmunoldgico y reducir la inflamacién que afecta los
nervios. Este tratamiento puede ayudar a acelerar la
recuperacion y mejorar el prondstico a largo plazo.
Plasmaféresis (Intercambio de Plasma): La
plasmaféresis es otro tratamiento efectivo para el
SGB. Implica la extraccion del plasma sanguineo del
paciente y su reemplazo con una solucidon de
sustitucién, eliminando anticuerpos dafiinos que
atacan los nervios. Esto puede ayudar a reducir la
severidad y la duracidon de los sintomas.

Soporte Respiratorio y de la Funcion Vital: En casos
graves de SGB, puede ser necesario el soporte
respiratorio debido a la debilidad en los musculos
respiratorios. Esto puede incluir ventilacién asistida o
incluso el uso de un respirador. Ademads, el monitoreo
y el soporte de otras funciones vitales son cruciales
para manejar complicaciones potenciales.
Rehabilitacion Fisica: La fisioterapia es fundamental
durante la fase de recuperacion del SGB. Un
fisioterapeuta puede ayudar al paciente a recuperar
la fuerza y la coordinacion muscular, y a mejorar la
movilidad y la independencia. Los ejercicios de
rehabilitacion  deben ser adaptados a las
capacidades 'y necesidades individuales del
paciente.

Manejo del Dolor y la Fatiga: El control del dolor y la
fatiga asociados con el SGB puede ser necesario para
mejorar la calidad de vida del paciente. Esto puede
incluir el uso de medicamentos para el dolor, terapias
ocupacionales para ayudar a manejar la fatiga y el
uso de técnicas de relajacidon y manejo del estreés.




Tip para ayudar a los

ninos

Prevencion

1. Adaptar el Entorno Educativo: Asegurate de que el

entorno escolar sea accesible y sequro para el nifo.
Esto puede incluir el uso de sillas adaptativas, rampas
para sillas de ruedas, y la modificacion de las tareas y
actividades para acomodar las limitaciones fisicas.
Trabaja con el personal escolar para adaptar los
métodos de ensefianza sequn las necesidades del nifo,
como ofrecer material en formatos accesibles o
permitir tiempos adicionales para completar las tareas.

2.Coordinar con Profesionales de la Salud: Mantén una

comunicacion abierta con los profesionales médicos
que estdn tratando al nifo. Asegurate de estar al tanto
de las recomendaciones médicas y los planes de
tratamiento. Esto ayudard a garantizar que el nifo
reciba el apoyo adecuado tanto en casa como en la
escuela.

3.Fomentar la Rehabilitacion y la Terapia Fisica: Apoya

al nino en su participacion en la fisioterapia y otras
terapias de rehabilitacién. En la escuela, considera
colaborar con terapeutas ocupacionales para integrar
actividades que fortalezcan la movilidad y la
coordinacion del nino. Anima al nifo y proporciona
motivacion durante el proceso de rehabilitacion.

4.Proveer Apoyo Emocional y Social: El SGB puede ser

emocionalmente desafiante para el nino. Proporciona
un entorno de apoyo y comprension tanto en casa
como en la escuela. Facilita la interaccion con
companeros y considera la posibilidad de conectarse
con grupos de apoyo para ninos con condiciones
similares para que el nifo no se sienta aislado.

5.Establecer una Comunicacion Clara y Regular: Mantén

una comunicaciéon constante entre padres, maestrosy
otros cuidadores para monitorear el progreso del nifno y
ajustar el apoyo segun sea necesario. La colaboracion
efectiva garantiza que el nifo reciba el apoyo necesario
en todos los aspectos de su vida, desde el aula hasta el
hogar.

No hay prevencidn directa, pero el tratamiento temprano
mejora el prondstico. Vacunas y atencion médica
adecuada pueden ayudar a evitar infecciones que
desencadenen la condicion.



Miopatias Congénitas

Qué es Grupo de trastornos que afectan el desarrollo muscular,
provocando debilidad desde el nacimiento o la infancia
temprana.

Causa Mutaciones genéticas que afectan la estructura y funcion

de los musculos.

Como identificarlo Hipotonia (bajo tono muscular), retrasos en el desarrollo
motor, problemas para succionar o tragar en recién
nacidos, debilidad progresiva.

Tratamiento e Terapia Fisica y Ocupacional: La fisioterapia puede
ayudar a mantener la movilidad y fortalecer los
musculos. Los ejercicios especificos pueden mejorar la
funciéon muscular y la coordinacién. La terapia
ocupacional también puede ser util para desarrollar
habilidades para las actividades diarias y adaptarse a
las limitaciones fisicas.

e Soportes y Dispositivos Ortopédicos: Los dispositivos
ortopédicos, como férulas o aparatos ortopédicos,
pueden ayudar a mejorar la postura y apoyar los
musculos debilitados. Esto puede facilitar la movilidad
y reducir el riesgo de deformidades musculares y
esqueléticas.

¢ Intervenciones Nutricionales: Una dieta equilibrada vy
adecuada es fundamental para el manejo de la
miopatia congénita. En algunos casos, un nutricionista
puede recomendar suplementos o una dieta especial
para asequrar que el nifo reciba los nutrientes
necesarios para el desarrollo muscular y la salud
general.

e Medicamentos: Aunque no existen medicamentos que
curen las miopatias congénitas, algunos fdrmacos
pueden ayudar a manejar sintomas especificos, como
el dolor o la inflamacidén. Los esteroides u otros
medicamentos antiinflamatorios pueden ser prescritos
en algunos casos.




Tip para ayudar a los 1.Crea un Entorno Adaptado: Ajusta el entorno en casa

nifnos y en la escuela para facilitar la movilidad y la
participacion del nifo. Esto puede incluir el uso de
rampas en lugar de escaleras, la instalacion de
barras de apoyo en el bafo, y la adaptacién de los
muebles y materiales escolares para que sean
accesibles.

2.Fomenta la Actividad Fisica: Promueve una rutina de
ejercicios que esté adaptada a las capacidades del
nino. Trabaja con un fisioterapeuta para desarrollar
un programa de ejercicios que ayude a mantener la
fuerza muscular y la flexibilidad, adaptado a las
limitaciones individuales del nifo.

3.Comunicacion Abierta y Apoyo Emocional: Mantén
una comunicacion abierta con el nifo sobre su
condicion, adaptando el lenguaje a su edad y
comprension. Animale a expresar sus sentimientos 'y
preocupaciones. Ademds, asegurate de que el nifio
reciba apoyo emocional adecuado, ya sea a través
de terapia o grupos de apoyo.

4.Educacion y Sensibilizacion: Educa a los maestros,
companeros y familiares sobre la miopatia congénita
del nifio para fomentar la comprensién y la inclusion.
La sensibilizacién puede ayudar a evitar
malentendidos y a crear un entorno mds solidario y
accesible.

5.Sequimiento Médico Regular: Asegurate de que el
nino reciba un sequimiento médico constante para
monitorear el progreso y ajustar el tratamiento segun
sed necesario. Mantén una buena comunicacion con
el equipo médico para abordar cualquier nuevo
sintoma o desafio.




Prevencion 1.Monitoreo y Diagndstico Temprano: Asegurate de
que el nifo reciba chequeos médicos regulares y
evaluaciones especificas para detectar la miopatia
congénita desde una edad temprana. La
identificacidon precoz permite iniciar intervenciones y
tratamientos lo antes posible, lo que puede mejorar
el prondstico y ayudar a manejar los sintomas de
manera mds eficaz.

2.Terapias Fisicas y Ocupacionales: Implementa un
programa de terapia fisica y ocupacional adaptado a
las necesidades del nifo para fortalecer los
musculos, mejorar la movilidad y prevenir
deformidades. La intervencién temprana en la
rehabilitacidon puede ayudar a mantener la
funcionalidad y prevenir la pérdida de habilidades
motoras.

3.Prevencion de Complicaciones Secundarias: Mantén
una vigilancia constante para prevenir
complicaciones asociadas, como contracturas
musculares o problemas respiratorios. Trabaja con el
equipo médico para desarrollar un plan que incluya
medidas preventivas especificas, como ejercicios de
estiramiento y el uso de dispositivos ortopédicos si es
necesario.

4.Educacion y Adaptaciones en el Entorno: Educa a los
familiares, maestros y cuidadores sobre la miopatia
congénita para que puedan apoyar al nifo
adecuadamente. Asegurate de que el entorno del
hogar y la escuela esté adaptado para facilitar la
movilidad y la participacién del nifo, lo que puede
incluir el uso de ayudas técnicas y ajustes en la
accesibilidad.

5.Apoyo Emocional y Psicoldgico: Proporciona apoyo
emocional y psicoldgico tanto al nifo como a la
familia. La adaptacién a una condicién crénica puede
ser desafiante, por lo que la intervencidon psicoldgica,
la terapia de apoyo y la participacion en grupos de
apoyo pueden ayudar a manejar el estrés y las
emociones relacionadas con la miopatia congénita.




Atrofia Muscular Espinal (AME)

Qué es

Causa

Como identificarlo

Tratamiento

Trastorno genético que afecta las neuronas motoras,
provocando debilidad muscular y pérdida progresiva de la
movilidad.

Mutacion en el gen SMN1 que provoca la muerte de las
neuronas motoras responsables del movimiento muscular.

Dificultad para gatear, caminar o moverse, debilidad
muscular progresiva, problemas respiratorios en casos
graves.

1. Terapia Génica
e Zolgensma (onasemnogene abeparvovec-xioi): Este

tratamiento implica la administracion de un virus
modificado que entrega una copia funcional del gen
SMN1, lo que puede mejorar la funciéon motora.

2. Medicamentos

e Spinraza (nusinersen): Un fdrmaco que se administra

mediante una inyeccidén en la columna vertebral.
Ayuda a aumentar la produccién de la proteina SMN,
esencial para la salud de las neuronas motoras.

3. Terapia Fisica y Ocupacional: Mejora la fuerza muscular,

la coordinacidn y la movilidad. Los fisioterapeutas pueden

disefiar programas personalizados para cada nifo.

4. Terapia del Habla: Ayuda a los niflos que tienen

dificultades para hablar o tragar. Puede incluir ejercicios de

fortalecimiento de los muUsculos implicados en la

comunicacion.

5. Soporte Nutricional: Algunos nifos pueden necesitar

apoyo nutricional adicional, como suplementos o

alimentacién por sonda, especialmente si tienen

dificultades para tragar.



Tip para ayudar a los e Actividades Adaptadas: Asegurate de que el nifio

ninos participe en juegos y actividades en grupo. Adapta
las actividades para que sean accesibles y fomenta
la interaccidn con sus companeros.

e Escucha Activa: Mantén una comunicacion
constante con el nifo. Preguntale como se siente y
qué necesita. Esto ayuda a crear un ambiente de
confianza y apoyo.

e Soporte Personalizado: Implementa ajustes en el
aula, como el uso de tecnologia asistiva, materiales
en formatos accesibles y tiempos adicionales para
completar tareas.

e Reconocer Logros: Celebra los logros del nifo, por
pequenos que sean. Fomentar un enfoque en sus
habilidades y talentos puede aumentar su
autoestima y motivacion.

¢ Fomentar la Independencia: Ayuda al nifo a aprender
y practicar habilidades que le permitan ser mds
independiente, como la autoayuda y el uso de
dispositivos de asistencia, siempre que sea seguro y
apropiado.

Prevencion No hay prevencion, pero la deteccion genética
temprana es clave para un manejo adecuado.




AME de inicio infantil
(Tipo I, 2 copias de SMN2)

Inicio de los sintomas: de 0 a & meses
Los pacientes no se sienfan sin apoyo
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Trastorno de Coordinacion del Desarrollo (TCD)

Qué es

Causa

Como identificarlo

Tratamiento

Trastorno que afecta la coordinacién motora, haciendo
que los ninos sean torpes o lentos en actividades fisicas
cotidianas.

No se conoce una causa especifica, pero se cree que
estd relacionado con el desarrollo anormal del cerebro.

Torpeza en movimientos finos y gruesos, dificultad para
escribir, abotonarse, andar en bicicleta o jugar deportes,
caidas frecuentes.

1. Terapia Ocupacional: Enfoque en Habilidades Motoras
ayudan a los ninos a desarrollar habilidades motoras
finas y gruesas, asi como a mejorar la coordinacion y la
destreza en actividades diarias.

2. Terapia Fisica: Mejora de la Fuerza y la Coordinacién a
través de ejercicios especificos, la terapia fisica puede
ayudar a los nifos a mejorar su equilibrio, fuerza 'y
coordinacion general.

3. Terapia del Habla y Lenguaje: Comunicaciény
Coordinacién si el TCD afecta la comunicacion, la
terapia del habla puede ser util para mejorar las
habilidades de lenguaje y comunicacion, ademds de
trabajar en la coordinacidn de los musculos orales.

4. Intervencion Psicoeducativa: Apoyo en el Aula con
programas de intervencidon que abordan las dificultades
académicas y de aprendizaje, ofreciendo estrategias y
adaptaciones para ayudar al nifio a tener éxito en el
entorno escolar.

5. Actividades Recreativas Adaptadas: Fomento de la
Participacion que incluya al nifo en deportes o
actividades recreativas adaptadas puede mejorar su
coordinacidn y confianza, al mismo tiempo que
promueve la socializacién con sus compaieros.



Tip para ayudar a los

ninos

Prevencion

Adaptaciones en el Aula: Modifica el entornoy
actividades para que el nino pueda participar
plenamente, utilizando tecnologias asistivas y
ajustando el mobiliario.

e Colaboracion con Profesionales: Trabaja con
terapeutas y especialistas para implementar
estrategias personalizadas y adaptaciones segun las
necesidades del nifo.

e Apoyo Emocional: Fomenta una autoimagen positiva
y promueve la interaccidén social para evitar el
aislamiento y fortalecer la autoestima.

e Educacion y Sensibilizacion: Informa a la comunidad
escolar sobre la AME para crear un ambiente
inclusivo y mantén a los padres y maestros
actualizados sobre los avances y tratamientos.

Apoyo a la Familia: Conecta a las familias con recursos y
grupos de apoyo, y anima al autocuidado para manejar
el estrés asociado con el cuidado del nifo.

No hay prevencidn especifica, pero la identificacion
temprana y la intervenciéon adecuada pueden ayudar a
mejorar la coordinacion.

LIMTUBETS




