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Resumen

Una de las dificultades que se pueden encontrar en nifios con patologias neu-
roldgicas dentro de su desarrollo psicomotor es la reduccién de su autonomia y
su participacion en el entorno, debido a las alteraciones musculoesqueléticas
que pueden ir apareciendo a lo largo de su desarrollo. Por ello, hemos disefiado
este proyecto de innovacion que se adecua a las necesidades del menor a la
vez que se adapta a las necesidades, preocupaciones y prioridades de las fami-
lias dentro de su entorno y en sus rutinas diarias. El objetivo principal de este
proyecto es evaluar y valorar la utilizacion de un facilitador, NF-Walker, en el
hogar, en el colegio y en su comunidad, que permita la inclusion del nifio/a en
su entorno, teniendo en cuenta el paradigma de las practicas recomendadas
por la Division for Early Childhood (DEC, 2014) bajo el modelo de practicas
centradas en la familia. Asimismo, se contemplan como objetivos secundarios
valorar la mejora de la alineacion corporal, mejorar el control cefalico y de
tronco, disminuir las deformidades musculoesqueléticas, favorecer la forma-
cion de la cadera y mejorar la calidad de vida del nifio y su familia. Este pro-
yecto permite valorar el NF-Walker dentro del entorno mas cercano del menor.
Recoge diferentes herramientas de evaluacion: Entrevista Basada en Rutinas
(EBR), Measure of Engagement, Independence and Social Relationships (MEISR),
Segmental Assessment of Trunk Control (SATCo), porcentaje de migracion de la
cadera (PM) y Families in Early Intervention Quality of Life (FEIQoL); que permi-
ten evaluar y valorar las variables de este proyecto. A pesar de que no se ha
terminado de ejecutar el proyecto, se vislumbran unos resultados muy positi-
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vos en el desarrollo de los menores y en su interaccidon con el medio, lo cual
nos hace concluir en el éxito de este proyecto.
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1. Introduccion

Dentro de la poblacién infantil existen diversas alteraciones neu-
rolégicas que pueden provocar una reduccion en su autonomia
y participacién dentro de su entorno, siendo la paralisis cerebral
una de las mas frecuentes.

Rosenbaum et al. (2007) definen la pardlisis cerebral como un
grupo de desérdenes permanentes del desarrollo del movimien-
to y la postura, que causan limitaciones en la actividad y que son
atribuidos a causas no progresivas ocurridas en el cerebro fetal o
infantil en desarrollo. Pese a la falta de registros epidemiolégicos
en Espana, se estima que la paralisis cerebral (PC) es la discapa-
cidad infantil mds comun con una prevalencia de 2/1000 naci-
mientos vivos (Gomez-Conesa y Sudrez-Serrano, 2017).

En 2001, la OMS publica la Clasificacion Internacional del Fun-
cionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), que conlleva un
cambio en el paradigma sobre la discapacidad. No es hasta 2007
cuando se publica la CIF especifica para la Infancia y la Adoles-
cencia (CIF-IA), donde se considera a la familia como aquel en-
torno mas importante donde un nino se desarrolla.

Esta clasificacién abarca todos los aspectos bio-psico-sociales
de la persona para describir el funcionamiento, nivel que pre-
senta dentro de su entorno, y la discapacidad en relacién con
una condicién de salud.

Dentro de ella se contemplan diferentes componentes: fun-
ciones y estructuras corporales, actividad y participacion, facto-
res ambientales (facilitadores y barreras) y factores personales,
dando una vision global sobre el funcionamiento de una per-
sona, asi como permite a los profesionales hablar un lenguaje
comun.

De esta forma, los factores contextuales son considerados de
gran influencia para asegurar la participacién, siendo esta depen-
diente de la accesibilidad del entorno, no solo visto como espa-
cios sin barreras, sino también como aquellos facilitadores que
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nos permiten una mayor oportunidad para participar y, por tan-
to, mejorar la calidad de vida y desarrollo personal.

Por todo lo anteriormente expuesto, se hace necesario la eva-
luacién e intervencién de todos los componentes de la CIF, a
través del uso de diferentes herramientas, que permitan aportar
facilitadores y/o eliminar barreras que mejoren la funcionalidad
del menor en su entorno.

Teniendo en cuenta la Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa
(por sus siglas en inglés, GMFCS), los nifios con niveles III, IV
y V no desarrollan la marcha auténoma. Requieren de diferentes
dispositivos para su realizacion, lo que permite mejorar de ma-
nera significativa su autonomia y participacion.

El NF-Walker (Norsk Funktion Walker), inicialmente conoci-
do como ortesis de marcha de David Hart Walker, es un disposi-
tivo hibrido que brinda soporte dindmico para la bipedestacion
y para la marcha. Ademads, permite la movilidad ambulatoria in-
dependiente en nifios con discapacidad motora severa y movili-
dad reducida como es el caso de la paralisis cerebral, espina bifi-
da o dano cerebral adquirido, entre otros (Eisenberg et al., 2009;
Kuenzle y Brunner, 2009; Bayon y Raya, 2016).

Este es uno de los entrenadores para la marcha mas actuales y
nuevos que se puede adaptar individualmente al usuario y que
permiten al nifio tener las manos libres, gracias a su disefio que
combina un soporte de peso corporal con el control postural. El
NF-Walker se compone de dos partes principales, una ortesis
modular de cadera-rodilla-tobillo-pie con soporte para el tronco
o exoesqueleto, y un transportador con ruedas o chasis (Eisen-
berg et al., 2009; Kuenzle y Brunner, 2009; Bayon y Raya, 2016).

El NF-Walker tiene un disefio estindar, con 3 medidas dispo-
nibles, al que se le pueden anadir diferentes accesorios teniendo
en cuenta las necesidades individuales de cada nifio y que per-
miten una alineacién corporal personalizada con asistencia a sus
propias dificultades, permitiendo de ese modo, el maximo ren-
dimiento del nifio y una mayor participacién e inclusiéon en su
entorno.

El exoesqueleto se puede ajustar a la altura adecuada del me-
nor con un accesorio de soporte posterior y ofrece 3 puntos de
sujecion a través de una cincha tordcica, una cincha pélvica y dos
cinchas pretibiales. El chasis ofrece una cantidad regulada e indi-
vidualizada de soporte corporal y guia de marcha. Asimismo,
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tiene una direccion disenada para que las ruedas delanteras del
chasis giren cuando el nino gira el cuerpo (Eisenberg et al., 2009;
Kuenzle y Brunner, 2009).

Para manejar el NF-Walker, es necesario el uso de unas botas
o sandalias ortopédicas adaptadas especificamente para este dis-
positivo, como los zapatos ortopédicos Piedro o Mendivil.

Por otro lado, los beneficios del NF-Walker se relacionan a su
vez con los de la bipedestacion activa, ya que este dispositivo
brinda la oportunidad de ponerse de pie y esto es un objetivo de
intervencion importante dentro de los nifios con pardlisis cere-
bral con niveles de la GMFCS III, IVy V.

La bipedestacion activa favorece la participacion e interaccion
social, asi como el disfrute de las actividades. También estimula
la actividad mental, mejora la sensacién corporal y la autoestima
(Nordstrom et al., 2014; Goodwin et al., 2018).

A nivel fisiolégico y funcional, previene las tlceras por pre-
sién, produce cambios positivos en el sistema cardiorrespirato-
rio, favorece la funcién gastrointestinal y vesical, mejora la den-
sidad mineral 6sea (DMO) y la fuerza, ayuda a reducir la espasti-
cidad, mejora la movilidad articular y de esa forma se previenen
las retracciones articulares, las fracturas y la escoliosis; disminu-
ye el riesgo de subluxacion de cadera, mejora las habilidades
motoras (control de cabeza, tronco y extremidades superiores)
y permite el cambio postural (Nordstréom et al., 2014; Goodwin
etal., 2018).

En conclusion, el dispositivo NF-Walker favorece la marcha
de forma independiente sin apoyo de manos, lo que posibilita
una mayor integracién de los miembros superiores en activida-
des de la vida diaria.

2. Justificacion

La puesta en marcha de este proyecto de innovacion, NF-Walker
como facilitador para la participacion de nifios en el entorno, fomenta
la inclusion de los menores en sus dmbitos. El NF-Walker actua-
ria como un facilitador presente en el entorno permitiendo la
mejora en el funcionamiento del menor, reduciendo, por tanto,
su discapacidad y enriqueciendo su calidad de vida. Al mismo
tiempo, se adecuaria a las necesidades del nifo y se adaptaria a
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las necesidades, preocupaciones y prioridades de las familias
dentro de su ambiente y en sus rutinas diarias.

3. Objetivos

El objetivo general de este proyecto es evaluar y valorar la utiliza-
cién de un facilitador, NF-Walker, en el hogar, colegio y comuni-
dad que permita la inclusion del nifio en su entorno.

También se contemplan como objetivos especificos valorar la
mejora de la alineacién corporal, mejorar el control cefilico y de
tronco, disminuir las deformidades musculoesqueléticas, favore-
cer la formacién de la cadera y mejorar la calidad de vida del
nino y de la familia.

4. Metodologia

Para valorar la eficacia del NF-Walker en la participacién y auto-
nomia de ninos con pardlisis cerebral, se empleardn diferentes
herramientas de evaluacién.

La Entrevista Basada en Rutinas (EBR) es una entrevista semies-
tructurada sobre el dia cotidiano de la familia; reflejando la par-
ticipacion del nifio, su autonomia y sus relaciones sociales en los
diferentes momentos del dia (McWilliam, 2010). La EBR tiene
tres propaositos principales:

1. Desarrollar una lista de objetivos funcionales para el nino y la
familia.

2. Evaluar la funcionalidad del nifno y el funcionamiento fami-
liar.

3. Establecer una relacion positiva con la familia.

La Measure of Engagement, Independence and Social Relation-
ships (MEISR) es una herramienta de uso sencillo, creada para re-
flejar el comportamiento funcional del nino desde su nacimien-
to hasta los 3 anos de edad.

Ofrece una oportunidad, tanto para las familias como para
los profesionales, y un punto de inicio para comenzar a hablar
con la familia sobre el funcionamiento de su hijo en los diferen-
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tes momentos del dia. De esta forma, la MEISR también ayuda a
las familias a comprender cémo es la implicacion, la indepen-
dencia y las relaciones sociales del nino dentro del contexto co-
mun de las rutinas familiares. Serd, por tanto, completada por
los cuidadores principales, quienes reciben de esta forma (tras el
analisis posterior de los resultados junto con ellos) una imagen
de las habilidades funcionales del nifio y las futuras oportunida-
des de aprendizaje.

La Segmental Assessment of Trunk Control (SATCo) permite
evaluar de manera sistemadtica el nivel de control de cabezay
tronco en ninos con discapacidad motora (Santamaria, 2016).
Esta herramienta valora la estabilidad y los dominios de equili-
brio estatico, reactivo y activo en 7 diferentes segmentos de con-
trol (cabeza, toracico superior, toracico medio, toracico inferior,
lumbar superior, lumbar inferior y control de tronco comple-
to). En el caso de existir alteraciones, los ninos pueden ser clasi-
ficados de acuerdo con la SATCo con una alteracién leve, mode-
rada o severa.

El porcentaje de migracién de la cadera (PM), evaluado me-
diante un seguimiento radiografico, permite evaluar el desplaza-
miento de la cadera y los riesgos de inestabilidad en la misma.
Este método de evaluacion recoge el grado de migracion de la
cabeza del fémur bajo el borde lateral de acetabulo.

La Families in Early Intervention Quality of Life (FEIQoL) permi-
te evaluar la Calidad de Vida de las Familias en Atencién Tem-
prana, por medio de 39 preguntas en un rango de puntuacion de
1 a 5 (Garcia-Grau, McWilliam, Martinez-Rico y Grau-Sevilla,
2018).

5. Resultados

Con la puesta en marcha de este proyecto de innovacion se pre-
tende aportar informacion sobre la efectividad del NF-Walker,
favoreciendo su utilizaciéon dentro de un grupo poblacional que
ve limitada su autonomia y participacion, asi como acercando a
las familias un facilitador en el entorno del menor, dando res-
puesta a sus necesidades, preocupaciones y prioridades.

De la misma manera, permitirda mantener la bipedestacion ac-
tiva y la marcha auténoma en las actividades de la vida diaria.
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Ademas, se podran prevenir las alteraciones musculoesqueléticas
mads comunes en los ninos con niveles I1I, IVy V de la GMFCS.

Hay que mencionar todos aquellos factores personales y emo-
cionales (motivacion y autoestima) que permiten al nifo el dis-
frute del juego y las actividades, explorando todo lo que le rodea
y mejorando de esta manera su autonomia y participacién. Todo
ello incidira en la mejora de la calidad de vida del menor y, por
tanto, en la de su familia.

En cuanto a las herramientas establecidas, se confirmara que
permiten realizar una correcta evaluaciéon de cada uno de los as-
pectos contemplados en este proyecto de innovacion.

De este modo, respetar y cumplir todos los aspectos bio-psico-
sociales de los nifios y ninas con paralisis cerebral, tal y como
contemplan las practicas recomendadas por la Division for Early
Childhood (DEC, 2014) bajo el modelo de practicas centradas
en la familia.

6. Conclusiones

Con la realizacion de este proyecto de innovacion queda patente
que se alcanzan los objetivos planteados desde el inicio, desta-
cando los beneficios aportados tanto a los menores como a sus
familias.

En primer lugar, se confirma la importancia de la autonomia
y la participacién, tal y como contempla la CIF-IA, favoreciendo
y fomentando el desarrollo del menor en su entorno.

Asimismo, el hecho de incluir una herramienta para el con-
trol de las estructuras y funciones corporales facilita la preven-
cion de las comorbilidades existentes en estos niveles de funcio-
namiento en la paralisis cerebral.

Por otra parte, disponer de un dispositivo, NF-Walker, adap-
table de manera individual a cada usuario, con diferentes tama-
Nos y accesorios para un mejor ajuste del mismo, permite reali-
zar una bipedestacion activa controlada y marcha independien-
te. Asimismo, el permitir tener las manos libres favorece la
participacion en el juego, asi como la realizacion de actividades
en la vida diaria.

En conclusién, cabe destacar los potenciales beneficios que
aporta el uso del NF-Walker en cuanto a la autonomia y partici-
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pacion de los ninos con discapacidad motora y limitaciones en
su funcionalidad. Contemplando la puesta en marcha de este
proyecto de innovacién a través de la realizaciéon de una prueba
piloto que permitira valorar la efectividad de este dispositivo en
los aspectos tenidos en cuenta en este proyecto.
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