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Las manos:
La caracteristica del Sindrome de Rett

FuNnciON MANUAL

PERDIDA DEL USO PROPOSITIVO DE LAS MANOS
AUNQUE LOS MOVIMIENTOS ESTEREOTIPADOS de
las manos, son el aspecto mas evidente de esta alteracion,
no es el primer sintoma que aparece. Primero se pierde el
uso propositivo de las manos sutilmente y de forma pro- el cwstramento

"Sws manss son

gresiva en el curso del tiempo. La nifia pierde el interés en de su corazin

la manipulacién de objetos, comenzando a dejar caer los "
juguetes o perdiendo la capacidad de prension para coger wo de su cabeza
el vaso o la comida antes de llevérsela a la boca. BARBRO LINDBERG

MOVIMIENTOS REPETITIVOS
VAN APARECIENDO LOS MOVIMIENTOS REPETITIVOS
DE LAS MANOS. Los movimientos, son casi siempre constantes mientras las nifias estan des-
piertas. Los movimientos estereotipados pueden cambiar en el curso del tiempo.

LAS MANOS Y EL DIAGNOSTICO DEL SR
LOS MOVIMIENTOS DE LAS MANOS TAMBIEN PUEDEN VERSE EN OTRAS ALTERA-
CIONES. Al hacer el diagndstico de SR, tiene mas importancia lo que ella hace ahora con sus
manos y es menos importante que lo que antes hacia y ahora no puede hacer. Lo que confir-
ma el diagndstico de SR, es la combinacién de manipulacién normal seguida de perdida pro-
gresiva del uso propositivo de las manos.

GRADO DE PERDIDA DE LAS HABILIDADES

EL GRADO DE PERDIDA DE LAS HABILIDADES MANIPULATIVAS ES VARIABLE segtin
la edad al comienzo de la regresién. Es mas dificil de ver cuanto més precoz es el mismo, dado
que la nifia muy pequefia, apenas ha desarrollado un repertorio de habilidades manipulativas.
Cuando se revisan las peliculas domésticas de nifias, que mas tarde han sido diagnosticadas
como SR, se evidencian signos sutiles de que la manipulacion no era totalmente normal en la
primera infancia, incluso antes del periodo de regresién. Y después del periodo de regresion
en el que puede, que pierdan en todo o en parte la habilidad en manos y dedos y todavia sean
capaces de recuperar alguna habilidad.

Como cualquier nifia, desarrollan una pinza normal entre el pulgar y los otros dedos que
les permite coger objetos pequefios, pero esta habilidad se va perdiendo pasando gradualmen-
te a una prension palmar (palma y dedos, se usan con un movimiento de rastrillo). A veces tam-
bién se pierde la prensién palmar, siendo sustituida por movimientos de empuje. A menudo
puede mantener un vaso u otro objeto, pero gradualmente pierde la habilidad de mantener esa
prensién. Esta dificultad para mantener un objeto agarrado hace que, como es comtin en las
nifias con SR, ante el intento de coger, pierdan la presa y después dejen caer el objeto. Los movi-
mientos de la boca y las manos, a veces, estan sincronizados y cuando abren la boca, pueden
dejar caer la cuchara o la pieza de comida. Pueden ser capaces de mantener el vaso para beber
y dejarlo caer a mitad de trayecto hacia la boca.

Amy tiene una gran dificultad par coger cosas. Mirard intensamente lo que ella quiere. Se balanceard e hiper-
ventilard y a veces, pero no a menudo, la mano saldrd disparada y lo golpeard.
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Samantha acostumbraba a dejar caer su vaso. Recortamos un gran circulo de papel rojo y fue su “tiro al blan-
co” durante dos afios. Un dia observé que ya no tiraba el vaso al suelo. Ahora, cuando intenta coger una bebi-
da, la deja sobre la mesa. Todavia, a veces, le cae por el borde de la mesa, pero no como antes.

TIPOS DE MOVIMIENTOS DE LAS MANOS

LOS MOVIMIENTOS CARACTERISTICOS DE LAS MANOS CAMBIAN CON EL TIEMPO,
pero habitualmente comienzan con movimientos sinuosos o posturas raras de las manos. Lo
mas frecuente, el primer movimiento que se ve, es que se lleva la mano a la boca o aplaude,
seguido por el lavado de manos en la linea media, retorciéndolas, frotando y apretando. Algu-
nas nifias mantienen las manos separadas moviendo y girando los dedos, enreddndose el cabe-
llo o agarrando su ropa. Otras se muerden o se lamen las manos o las mantienen en posturas
caracteristicas. Los movimientos son repetitivos y siempre siguen el mismo trayecto. Cada
mano sigue su propio patrén de movimiento. La rapidez y el ritmo de los movimientos es titil
para “leer” su humor: excitada, enfadada o feliz.

Los MOVIMIENTOS DE LAS MANOS CAMBIAN CON LA EDAD

AMEDIDA QUE SE HACEN MAYORES, LOS MOVIMIENTOS DE LAS MANOS SE ENLEN-
TECEN vy pierden intensidad, pero persisten. Es frecuente que una chica mayor permanezca
con los dedos cruzados tan fuerte, que no se puedan separar las manos, no pudiendo indepen-
dizar la accién de sus dedos (rasgar, tamborileo). Deben prevenirse las contracturas articula-
res causadas por permanecer las manos juntas en la linea media. El incremento de la espasti-
cidad impide la presa y a la vez estructura la garra. Las chicas que mantienen la movilidad son
las que tienen los movimientos mds intensos y activos.

Malia se llevaba las manos a la boca por muchas razones. Cuando se encontraba mal, cuando queria ir a un sitio,
cuando no queria, cuando estaba contenta por ir. Era una especie de barémetro de sus sentimientos. Cuando la
conocias podias saber asi su estado de humor.

Cierney gira y cierra los dedos con mucha fuerza. Siempre estd muy ocupada con una o las dos manos trabajan-
do con su pelo o enredando sus dedos en el. Solo agita las manos cuando estd feliz o excitada.

Jenn se mordia constantemente las manos. Se metia una mano dentro de la boca y a los pocos sequndos la reem-
plazaba por la otra, volviendo a cambiar de mano dos sequndos mds tarde. A los 4 0 5 afios lo hacia solo perio-
dicamente y de otra forma: se golpeaba la boca con la mano derecha y con la izquierda el pecho, moviendo las
manos rapidamente. Todo esto disminuyo al hacerse mayor. Ahora se golpea suavemente de la misma forma que
antes o en las rodillas.

Hay momentos, y esto ocurre mds frecuentemente a través de los afios, en que cuando Amy estd tranquila e inte-
resada en actividades, mantiene las manos en las rodillas. Esto es una esperanza de mejoria.

EJECUCION Y HABILIDADES MANUALES

ADEMAS DE LOS MOVIMIENTOS ESTEREOTIPADOS DE LAS MANOS la nifia con SR, tiene
un grado significativo de apraxia que interfiere la capacidad de ejecucién de las tareas mani-
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pulativas. Ella desea mover sus manos pero no puede hacer lo que quiere. El temblor, la espas-
ticidad o los desequilibrios del tono afectan también a las manos. En algunas chicas el pulgar
esta dentro de la palma y es muy dificil sacarlo dificultando o impidiendo la presa.

A menudo acttia como si la percepcion sensorial de sus manos fuera diferente. Puede resis-
tirse a las ayudas mano sobre mano y manifestar desagrado ante el contacto de otras manos.
Debido a la apraxia, la ataxia y los movimientos estereotipados, a veces, es dificil para el obser-
vador comprender las intenciones de sus movimientos incoordinados que parecen casuales.
Los movimientos estereotipados se incrementan cuando esta tensa o aburrida.

ELLA NO PUEDE DETENER LOS MOVIMIENTOS
ES IMPORTANTE ADMITIR que ella no es la causa de que los movimientos repetitivos de las
manos se produzcan. Le estdn ocurriendo a ella. No se deben a autoestimulacion. Aun en situa-
ciones en que ella quiera, es incapaz de romper estos movimientos por si misma. Pueden estar
sometidos pero los movimientos de las manos continuaran mientras esté despierta. Aumenta-
ran cuando este bajo tensién ya sea positiva (alegria, impaciencia) o negativa (incomodidad,
disgusto).

REDUCCION DE LOS MOVIMIENTOS DE MANOS
AUNQUE ES IMPOSIBLE PARAR EL MOVIMIENTO DE LAS MANOS es posible reducirlos
distrayéndola (usando las manos en una actividad), restringiendo el uso de la mano no domi-
nante, para aumentar el movimiento de la dominante o usando férulas para inmovilizar manos
y/o codos. La tolerancia para soportar la inhibicién de los movimientos varia de una nifia a
otra pero muchas parecen aliviadas cuando llevan las férulas.

Ella mejora durante la terapia eligiendo y manejando interruptores, sujetando su mano derecha para que pueda
utilizar la izquierda que es la dominante. No es que pueda usar el ordenador todavia pero tiene bastante éxito
con interruptores BigMac o similares.

Al principio, antes de las férulas, envolviamos la mano no dominante y la atdbamos al brazo de la silla.

Las primeras férulas de Kendall las hicimos con “macarrones” empalmados. ; Conocéis eso que se utiliza en las
piscinas? Lo cortamos longitudinalmente y lo atamos con velcro al brazo en los dos extremos. Permitia algo de
movimiento pero impedia que se llevara la mano a la boca.

Si controlabamos la mano derecha de Selena, la izquierda generalmente se controlaba por si misma. Para ello le
poniamos un titere en la mano derecha. Habia que ayudarla manteniendo sus manos abajo, fuera de la linea de
vision, porque le gustaba tener libre el campo de vision. Cuando aprendid a tener las manos arriba almohadillan-
do, evitamos los golpes. Y entonces, comenzaba una conversacion (habia un montén de cosas alrededor sobre las
que hablar). Esto les qustaba a los demds nifios de su clase y la ayudaba a ella a jugar con ellos.

Es asombroso como enfoca la mirada a lo lejos cuando sus manos no interfieren. Nosotros usamos pesos para
mantener baja su mano derecha, pesos en la mufieca que se sujetaban con velcro, y también tanto en la mufieca
como en codo (en la cara palmar) una superficie plastica moldeable para mantenerla extendida.

Hanna se arafiaba el dorso de las manos hasta sangrar. Le dimos un set de varias llaves de coche/llaveros/jugue-
titos. Si ella tenia algo en sus manos con lo que jugar, disminuian las estereotipias y lavado o las de llevarse las
manos a la boca.
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LESIONES EN LA PIEL

LAS LESIONES DE LA PIEL Y SU INFECCION pueden ser un problema significativo en aque-
llas nifias que se lleva las manos a la boca rutinariamente, o a aquellas que realizan movimien-
tos agresivos. Terapeutas creativos y familiares han llevado a cabo un buen nimero de buenas
soluciones, sujetando una mano, distrayéndolas, masajeando las manos, facilitando activida-
des estimulantes manuales o poniendo guantes, bandas de mufieca o calcetines en sus manos.

Raquel tenia constantemente las manos en la boca lo que producia hinchazén de dedos y lesiones en la piel (algu-
nos de sus dedos tenian el doble de su tamarfio). Las férulas de brazo impedian que se llevara las manos a la boca
pero le permitian retorcérselas. Vienen hechas con pldsticos de bonitos colores. Las de Raquel eran violetas.

Descubrimos una locién no toxica que no estd en el mercado y que se supone que forma una barrera ante irri-
tantes nocivos y ayuda en la cicatrizacion de la piel dafiada. Se vende en las parafarmacias habitualmente cerca
de las farmacias. Es muy fdcil de usar: solo limpias y secas las manos y aplicas la locion. Es invisible y no desa-
parece hasta por lo menos cuatro horas después de su aplicacién aungue se lave. Yo se lo he puesto 3 o 4 veces al
dia y solo le pongo las férulas cuando le doy de comer. Las heridas de sus manos estdn cicatrizadas y han vuel-
to a crecer las ufias. El producto se llama Guantes en una Botella (www.glovesinabottle.com).

COMO REDUCIR LAS ESTEROTIPIAS MANUALES

COMO NO TIENE CONTROL CONSCIENTE del movimiento de sus manos le resulta impo-
sible parar, cuando quiere. No se sabe el significado concreto del movimiento compulsivo de
las manos. Podria ser una necesidad de extraestimulacion, porque el cerebro lo necesita, una
percepcion diferente o extrafia en las manos, que se alivia con los movimientos o el producto
de una necesidad de movimiento que no tiene salida normal. Hay estudios que han demostra-
do que cuando se bloquea totalmente el movimiento de las manos, se sustituyen por movi-
mientos en los pies o por balanceos. A veces, cuando se han bloqueado por un tiempo, los movi-
mientos vuelven con mayor intensidad.

Cuanto mds alerta estd, mds movimientos hace. Se pone cosas en la boca, pero en mi opinion no es para obtener
informacién de los objetos. No puede ayudarse a st misma, es una conducta involuntaria y nada puede detenerla.

Es dificil decir si estos movimientos son buenos o no cuando no entendemos su significa-
do. Sin embargo, cuando los movimientos de las manos se inhiben, aumenta la interaccién con
el medio y son mds sociables disminuyendo los movimientos de lavado y de llevarse la mano
a la boca. Inmovilizando las manos (con férulas) aumenta la concentracién y la funcién de las
manos.

Anca parece liberarse por algiin tiempo de las estereotipias. Le quitamos las férulas de codo cuando se pone ner-
viosa, pero cuando se las volvemos a poner se calma totalmente.

Angie parece aliviada con las férulas de brazos. Cuando estd un rato gritando se golpea la boca y tamborilea con
los dedos. No estd tensa con las férulas mientras pueda tener las manos juntas.

Encontramos finalmente que las férulas eran estupendas. Eran hinchables, por lo que podian estar mds o menos
rigidas cerrdandose con una cremallera. Taylor disfrutaba con la férula en un brazo durante 30 minutos por la
mafiana y por la tarde usdndolas con el propdsito de aumentar su concentracion.
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Antes de considerar la forma de reducir los movimientos hay que respetar sus necesida-
des. ;Usa estos movimientos para expresar rabia o excitacion, alegria o tristeza? ;Tiene otra
forma de expresar estos sentimientos? ;Cémo reacciona cuando se le restringen? Con las féru-
las algunas nifas se ponen irritables y otras aliviadas. Si los movimientos son un tipo de esti-
mulo sensorial necesario para las nifias con SR, las férulas pueden impedir o modificar este
estimulo. Las nifias que se sienten frustradas con férulas de brazo pueden usar las de mano.
O en algunos casos una combinacién de las dos técnicas usandolas simultdneamente o secuen-
cialmente. Las férulas de mano se utilizan para mantener la mano abierta, manteniendo la
muiieca en posicion neutra o en extension con el pulgar fuera. Esto les permite usar mejor sus
manos y ayuda a mantenerlas lejos de la boca, evitando lesiones. Inhibiendo la conducta mano-
boca mejora la fijacion y el seguimiento visual con lo que se estimula la interaccién y el con-
tacto visual. Alcanzar y coger puede ser mas facil. Y algunas veces pueden tener un efecto tran-
quilizante.

Los movimientos de Alyssa son mds intensos cuando tiene algo en su mente y quiere trasmitirlo. Cuando la
vemos asi intentamos ver que es lo que estd causando esta situacion y, a veces, poniendo un ratito las férulas le
das un descanso y ella da un suspiro de alivio. Yo pienso que ella queria parar los movimientos pero no podia.

Las férulas deben verse no como una limitacién sino como una ayuda al tratamiento. El tra-
bajo puede ser mas eficiente reduciendo el movimiento de las manos en aquellas nifias que las
tienen en la linea media. Hay que consultar al Terapeuta Ocupacional y al Ortésico para deter-
minar que clase de férulas pueden ser las que pueden ayudarle mas.

Con las férulas todavia se lleva las manos a la boca, pero mds débilmente y, actualmente, hay largos periodos en
que mantiene las manos bajas, sobre todo cuando come. Cuando Illeva las férulas haciendo sus ejercicios fisiote-
rdpicos aumenta su resistencia y soporta mds tiempo las sesiones.

Cuando Brittany se pone las férulas de codo durante 15-20 minutos observo un efecto tranquilizante que va en
aumento. Eliminan los golpes y las autolesiones mejorando la concentracién y el uso de las manos.

USANDO FERULAS

A VECES LOS METODOS DE TRABAJO NO SON SUFICIENTES y el paso siguiente es dis-
poner de férulas brazo/mano/codo para usar periddicamente durante el dia. Se pueden hacer
férulas caseras con revistas enrolladas, cilindros de cartén de patatas o de zumos o simplemen-
te de pléstico blando. Una buena férula casera es una mufiequera de cuero, de las que se usan
jugando al golf con un cierre de velcro. Cuando todo esto es ineficaz, las puede hacer el Tera-
peuta Ocupacional o con una prescripcién el Ortopeda. También pueden comprarse férulas
prefabricadas de diversos materiales y tallas.

Las férulas pueden permitir un uso mas funcional de las manos. Son efectivas para mante-
ner la mano alejada de la boca y permiten desplazar la atencién al entorno, dando oportuni-
dad de mejorar el uso propositivo de las manos. Algunas férulas mantienen el codo rigido y
no permiten ningtin movimiento. Otras bloquean la flexién en un punto determinado pero
permiten la extension. Es muy importante que cada aparato sea evaluado cuidadosamente por
el terapeuta para su uso adecuado y funcional asegurandose que son confortables. (Se adjun-
ta una lista de fabricantes en el capitulo Equipamiento e Ideas).
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Las férulas de brazo de Sarah le han permitido un mayor contacto ocular y cuando intenta llevarse la mano a la
boca tiende a inclinarse hacia delante. Ella siempre estaba mirando hacia abajo. Ahora mira hacia delante la
mayor parte del tiempo que las lleva puestas. Con la fisioterapia ha conseguido volver la cabeza y mirar a un
lado por encima del hombro. Esto la ayuda a aprender y concentrarse. Ademds le ayuda en la motricidad oral al
no tener un monton de dedos obstruyendo su boca pudiendo emitir mejores sonidos, comer mejor y alimentarla
mds ficilmente. Ya no se inclina ni mantiene los brazos tensos todo el dia.

Comenzamos poniendo la férula en el codo izquierdo de Jessica para que no se metiera la mano en la boca. Habia
llegado al punto de estar constantemente con el pulgar en ella como si no hubiera otra cosa en el mundo. Cuan-
do estaba cansada/furiosa/deprimida se mordia tan fuerte que se hacia moratones, heridas e incluso callos. No
jugaba con sus juguetes tanto como nosotros sabiamos que podia hacer y alimentarla era una pesadilla.

Al principio no estdbamos seguros de la férula en el codo pero ahora estamos contentisimos de habérsela puesto.
Hay una enorme diferencia. Estd mds contenta y puede jugar con sus juguetes otra vez. Habiamos observado
que no sonreia frecuentemente pero no lo habiamos relacionado con el hecho de mantener la mano en la boca. La
piel de su mano vuelve a ser suave y las heridas han cicatrizado.

Con la férula es capaz de mantener las manos juntas y golpear y apretar con ellas y como tiene una ligera curova,
puede hacer algiin movimiento. Creemos que solo necesita la férula en el codo izquierdo. Ocasionalmente si estd
cansada o furiosa se lleva el pulgar derecho a la boca pero no como lo hacia con el izquierdo.

Las férulas parecian disgustar a Corieen; era como si necesitara el movimiento. Por entonces era capaz de sepa-
rar, ocasionalmente, las manos por si misma para golpear un juguete o un interruptor o para usar su ordena-
dor. Cuando no podia separarlas estabilizibamos una mano animdndole a utilizar la otra y después le dejabamos
volver a juntarlas. En la escuela se le ayudaba a juntar las manos entre las tareas que realizaba con el ordena-
dor. Cuanto mds deseaba algo, mds era capaz de separar las manos y usar la izquierda propositivamente.

FERULAS CASERAS

Las primeras férulas que usé Raquel eran de botellas pequeiias de pldstico con un revestimiento. Su profesor de
guarderia las forré con felpa para que no resbalaran. Eran lo bastante largas como para no doblar los codos pero
le permitian juntar las manos en la linea media.

Encontramos que el yeso que Haley llevaba para el brazo roto era una buena herramienta cuando trabajaba con
el ordenador. Podia trabajar y cruzar las manos pero no podia llevdrselas a la boca.

Las férulas caseras de Jacky eran (“imaginativas”) amplias piezas de felpa rellenas de goma o de revestimiento
de burbujas. Envolviamos una codera de tenis alrededor de las piezas de felpa y las sujetdbamos al codo con un
velero.

La abuela de Nykla le hizo férulas de diferentes colores con cositas cosidas en ellas. Estaban hechas de algodon
lavable y para evitar que se curvaran utilizaba plastico. Asi estaba perfectamente alineada y no dejaba marcas
en la piel.

La férula del codo ayudaba a Jess a fijar la mirada en sus juguetes. La hizo su terapeuta con neopreno y velcro
revistiéndolo con una pieza de pldstico.

Cuando usdbamos latas de zumo de naranja afiadiamos un calcetin con un agujero en el dedo para evitar que se
deslizara, asi haciamos férulas caseras y ahora afiadimos una bisagra para que pueda doblar el brazo pero no lo
suficiente como para llevarse la mano a la boca. Parece que puede focalizar mds cuando las manos no estin en
su boca y que la férula le ayuda a arreglirselas mejor en cosas que nosotros no podemos comprender o “fijar”.
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TIPOS DE FERULAS
LAS FERULAS COMPLETAS DE MANO SE EXTIENDEN DESDE DEBAJO DE LA MUNE-
CA al extremo de los dedos por la cara palmar de la mano con el pulgar separado en una posi-
cién confortable oponiéndose ligeramente al resto de los dedos que estaran ligeramente cur-
vados. Las férulas parciales de mano se extienden hasta la articulaciéon media de los dedos. Y
las de codo se extienden por el antebrazo hasta el codo debiendo mantenerlo con un grado de
flexiéon comodo.

Las férulas comerciales estdn hechas de varias clases pldstico con las caracteristicas, de ser
delgado, liso y rigido pero moldeable con el calor (Theraplast o Poliform). Las férulas se mol-
dean sobre la nifia y deben tener un forro suave, lavable y que no absorba ni olores ni bacte-
rias. Las de codo deberan tener entre 20° y 30° de flexién. Los extremos deben ser holgados
para evitar zonas de presién. Las sujeciones deben ser regulables para permitir la extension
del codo pero no aproximar la mano a la cara Las férulas de mano deben dejar libre las yemas
del indice y el pulgar con el fin de no interrumpir la informacién sensorial cuando las lleva
puestas.

(UNA FERULA O DOS?
ES MEJOR VER LA TOLERANCIA Y LA REACCION a las férulas. Algunas chicas prefieren
los dos brazos y otras solo uno. Cuando lo que se quiere, es estimular la manipulacién propo-
sitiva la mejor es colocar la férula en el brazo no dominante, dejando la otra mano libre para
su uso.

FERULAS PARA EL PULGAR
LA ESPASTICIDAD Y EL TONO MUSCULAR VARIABLE pueden afectar las manos de algu-
nas nifias haciendo que los pulgares se retraigan hacia la palma de la mano impidiendo la presa.
A veces el incremento del tono puede desviar lateralmente la mufieca.

Hay también férulas de pulgar abductoras hechas de pléstico forrado y velcro. No impiden
el “lavado de manos” o el “llevaré la mano a la boca” pero deben de usarse si mejoran la fun-
cién o para evitar el establecimiento de deformidades. Con ellas se consigue que el pulgar vaya
fuera de la palma colocdndolo en la mejor posicion posible para poder coger objetos.

OTROS TRATAMIENTOS

INTENTANDO QUE EL ENTORNO NO SEA AGOBIANTE o utilizando vibradores o suaves
masajes manuales podemos conseguir algo. Es importante tener en cuenta que no se pueden
limitar los movimientos del todo, aunque estén interfiriendo de alguna forma la funcién o pro-
duciendo heridas en las manos o en la boca. Lo mejor es la moderacién.

Descubrimos una forma muy simple de mantener bien las manos de Angie. Le pusimos en el regazo o sobre la
mesa unas botellas de agua muy caliente llenas dos tercios, extrayendo el aire restante. Le gustaba sentirla y
tenerla en ambas manos y la mantenia relajada entre 15 y 20 minutos. También le gustaba vaciarla.

Nos dio buen resultado ponerle calcetines deportivos en las manos. Chelsea movia las manos sin sentirse limi-
tada por los guantes pero evitdbamos que se llevara la mano a la boca mientras los llevaba.

Me di cuenta que Sara estaba mds dispuesta a hacer cosas cuando tenia las extremidades calientes. Tiene siem-
pre frias las manos y los pies. Asi que cuando queria obtener una respuesta procuraba que los tuviera calien-
tes y estuviera comoda.
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Roselyn estaba con las manos en la boca constantemente. Cuando era pequefia llevaba férulas pero le molesta-
ban. Desde hace tiempo lleva unas bolsas de tela de toalla anudadas en la mufieca.

Cuando Dani comenzd a llevarse las manos a la boca a la edad de 2 afios le dimos un chupete u ositos de goma
cosidos a una organza de poliéster y provistos de un mango para que no se los pudiera tragar. También usamos
una botella especial de nifio “manos libres” atada a un tubo flexible y ella aprendié a chupar de la tetina duran-
te largos periodos de tiempo.

MEJORANDO LAS HABILIDADES MANUALES

EL USO DE FERULAS EN LA MANO NO DOMINANTE puede aumentar la habilidad al con-
centrarse y usar la mano no dominante en actividades funcionales. Hay que buscar materia-
les y actividades que le faciliten el éxito para reforzar su capacidad manipulativa, estimular el
uso de sus manos e investigar que es lo mas atractivo para ella.

El velcro me salvo la vida. Lo usaba con Briana para sujetar cualquier cosa: cucharas, mufiecas, pinceles adapta-
dos y vasitos pequefios. Le ayudaba a mantener la presa y agarrar y sujetar, dentro de unos limites, lo que ella
queria. Investigaba mds y cubria objetivos que se planteaban tanto en casa como en la escuela con menos tension.

Disefié un guante de agarrar: una especie de guante de baseball de velcro. Brianna y yo jugdbamos con una de
esas pelotas de pelo y consequiamos algiin tiro. Ahora le estoy ensefiando a lanzar y consique darme algunas
veces, pero se divierte mucho vy, segtin su fisioterapeuta, entrena sus reflejos.

Hay que tener objetivos realistas, Hace falta mucho tiempo para adquirir una nueva habi-
lidad. No es nada préctico creer que vamos a obtener una manipulacion normal. Pero con insis-
tencia, adaptaciones, tiempo y paciencia se puede aprender alguna funcién que la llenaran de
satisfaccion y que pueden representar una gran diferencia en su vida.

Karina tenia que practicar un movimiento una y otra vez para “instalarlo” en su sistema. Podia emplear afios.
Por ejemplo, tenia un elevador para subir al piso que tenia un botén para el on/off pequefiisimo y no fue capaz
de manejarlo hasta que pasaron tres afios. Durante este tiempo practicaba con ella usando un botén amarillo
grande para ir arriba y abajo. Ella lo presionaba y mantenia la presion pero en cuanto se relajaba el ascensor se
paraba. Ya pueden comprender lo dificil que es para una nifia mantener una presion constante. Durante tres
afios yo sujetaba su mano sobre el boton empujando juntas. La 1iltima semana lo hizo por si misma por prime-
ra vez. Ella solo es capaz de bajar, empujando de izquierda a derecha, ya que es mds ficil para una nifia zurda
que empujar de derecha a izquierda. Pero ella bajé las escaleras por si misma con una gran sonrisa, haciendo
cuatro o cinco paradas pero volviendo a apretar el botén otra vez. jQue orgullosos estamos de ella!

El uso voluntario de las manos se incrementa cuando esta relajada, se motiva por activida-
des que no le ordenan pero que son interesantes y placenteras para ella, como por ejemplo,
comer. Algunas chicas lo hacen con los dedos y otra, con ayuda, con cuchara y tenedor. La
musicoterapia también estimula el uso de sus manos. Cuando el terapeuta se sienta cerca con
un instrumento al alcance de sus manos, se encuentra muy motivada para agarrarlo fuerte aun-
que sea con movimientos espasmoédicos e incoordinados.

La manipulacion puede ser reentrenada. Meg antes de la regresion, hacia todo lo que una nifia mayor de dos afios
sabe hacer: comia sola, coloreaba, pasaba las piginas de un libro, manipulaba objetos. Entonces lo perdic todo.
Ahora con 5 afios, te coge la mano si necesita ayuda para subir las escaleras y ocasionalmente sube sola cogida
a la barandilla. Estamos detrds y le sujetamos la mano libre. Lo importante es que esté muy motivada.
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La coordinacién ojo-mano es habitualmente mala, dado que no puede coordinar al mismo
tiempo el estimulo de entrada (el objeto visualizado), con la respuesta de salida (la praxia ma-
nual). A veces, mira primero, pasea la mirada y busca con la mano sin mirar si estd muy moti-
vada o ansiosa por tocar un objeto. Cuando estd muy motivada o ansiosa por tocar un objeto,
la respuesta motora corporal se multiplica, pero la respuesta siempre se retrasa. Si esta de pie
se balancea de delante a atras o se inclina. Si estd sentada puede comenzar a balancearse, hiper-
ventilar, rechinar los dientes y hacer gestos. Los movimientos de sus manos aumentan en inten-
sidad y también aumenta la tensién de su cuerpo mientras mira —o no- fijamente al objeto. Esto
puede durar unos minutos y, de repente, se lanza a coger el objeto sin mirarlo. Y como resul-
tado puede cogerlo o, a menudo, tirarlo al suelo.

Kim podia alimentarse por si misma usando un tenedor con una adaptacion moldeada a su mano. Primero pin-
chdbamos el pedazo de comida. Cogia el tenedor y se llevaba la comida a la boca pero entonces se le caia el tene-
dor. Me sentaba a su izquierda y con mi mano izquierda suavemente flexionada acompafiaba la mano de ella en
el trayecto del tenedor hasta la boca y, de vuelta, hasta la mesa. Asi consegui que Kim mantuviera el tenedor
durante toda la comida.

Karina volvié a usar sus manos hacia los 5 afios. Progresé lentamente hasta entonces. Comia con tenedor, podia
pinchar y se ponia la comida en la boca. Lo intentaba dos veces, si fracasaba dejaba el tenedor al lado del plato,
hacia el lugar donde yo estaba y usaba las manos. Volvia a intentarlo con el tenedor, etc... Y lo mismo hacia con
el vaso.

AYUDAS SENCILLAS Y BARATAS
Lapices adaptados:
® Una cafieria en T de PVC 1/4 x 1/4 x 1/2 para cada lapiz.
® Un macarrén de plastico de una pulgada.
e Cinta de belcro de 1 pulgada: 8 pulgadas de largo del lado suave y 1 0 1/2 pulgada del
lado aspero.
® Lapices o tizas gruesos.

Forrar la T con la parte suave del velcro dejando la pieza pequefia dspera en el extremo
donde voy a introducir el lapiz. Asi tengo un cinturén ajustable que se asegura con la pieza de
macarrén pldstico.

Accesorios para la presa manual:
e Cinta de velcro de 1/4 de ancho x 5 pulgadas de largo del lado suave.
e Cinta de velcro de 1/4 de ancho x 1-1/2 pulgadas de largo del lado dspero.
e Elastico de 3/4 de ancho x 9 pulgadas de ancho.

Coger el elastico y una pequena pieza de Velcro dspero. Una los lados y uno de los extremos
(lo aspero hacia fuera). Cosa con punto cruzado los dos lados. En el reverso del otro extremo
empareje la pieza larga de Velcro suave cosiéndola. Cosa el fondo y los lados. Deje el extremo
interno abierto. Aqui es donde deberd colocar la cuchara o el tenedor. Cuando este cosido tome
los extremos y juntelos (el lado dspero sobre suave). De esta forma obtenemos un artilugio
ligero y ajustable para sujetar para aquellas nifias que no pueden asir por si mismas.

Todos las licjas de Dias tiewen un sitio en el cora
Unoo cantan baje 4 otros cantan alte

Otros cantan por teléjons

CANCION DE GOSPEL
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El sistema sensitivo

DENTRO/FUERA, ARRIBA/ABAJO Y DETRAS

LOS SENTIDOS NOS SUMINISTRAN la informacién que
necesitamos para funcionar en el mundo. Percibimos: luces,
sonidos olores, sabores, presién, temperatura, dolor, la posi-

cién de nuestro cuerpo, el movimiento de las partes de d0u mc’fayfzw,
nuestro cuerpo y el movimiento del mismo a través del y cada parte
espacio. Como recibimos un montén de informacion desde J |
los diferentes sentidos a la vez, hay un gran trabajo para 4 seial de me,
el sistema nervioso que tiene que separar y determinar a es an wedl "

qué responder y que debe ignorar; cémo y cudndo reac-
cionar y la fuerza que deben tener las respuestas.

De las nifias con SR, se dice que tienen menos tono,
como sentidos de un bebé y son més inactivas que sus her-
manos y hermanas. Algunas parecen desinteresadas del mundo que les rodea. Otras tienen
reacciones exageradas a determinadas luces y sonidos. En la primera infancia estas respuestas
no se ven como un aviso dramatico de que algo estd mal. Pero cuando la nifia entra en la fase
de regresién del SR, no hay error posible.

Es bastante obvio para cualquiera, que su mundo se ha hundido, estd al revés y va hacia
atrds. Algo va mal. Puede llorar inconsolable y parecer aterrorizada, ante luces o sonidos, que
meses antes no representaban ningtin problema; volverse histérica ante cualquier cambio de
su entorno; rechazar los brazos de los demds porque no quiere que la toquen. Puede rechazar
sus comidas favoritas e incluso, desviar la mirada evitando el contacto visual.

Para los padres todo se vuelve terriblemente confuso. Nos asombramos por lo que esta ocu-
rriendo en el mundo. Parece que todo por lo que hemos trabajado se hunde. Nuestra nifia es
desgraciada y nosotros estamos trastornados. Uno de los aspectos mas desconcertantes del SR,
es saber que algo va mal y no saber adénde dirigirnos. Y encima, a veces, sentimos que ella,
en su desgracia también nos rechaza.

Ademas de ser un momento deprimente para los padres es atin mas dificil para ella. Sabe
que algo va mal. Durante el periodo de regresion esta terriblemente confundida con la infor-
macién sensorial que recibe. No puede darle un sentido a las cosas que ve, oye, saborea, huele
y siente de forma diferente a como lo hacia hace muy poco tiempo. Los sonidos que nos pare-
cen normales a todos se vuelven, para ella, repentinamente estridentes y dolorosos. La distan-
cia desde la silla alta al suelo la ve como si estuviera mirando desde el tejado. El caos senso-
rial la rodea. Y puede estar hiperactiva, o al contrario, apatica y sin reacciones durante dias.
Para ella el mundo no tiene sentido.

Durante esta época es recomendable recordar que ella no le rechaza a Ud., a quien recha-
za es al caos. Admitiendo esto y proveyendo orden y seguridad a su mundo, se reduce su ansie-
dad y también la de ustedes. Cuando comienza a perder habilidades, nuestra primera inten-
cioén es salir corriendo a comprar todos los libros de terapias que podamos encontrar, en el
intento de interrumpir el desastre. Nosotros queremos bombardearla con estimulos por todos
los lados: acunando, acariciando, cantando, dandole vueltas para estimular esos sentidos, que
parecen estar rechazando o amplificando la informacién.

Va contra nuestras teorias sobre la necesidad de la estimulacién cerebral temprana, y duran-
te el periodo de regresion en el SR, no es probablemente lo mejor que hacer. Es preferible faci-

WALT WHITMAN
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litar seguridad emocional y comodidad para que pueda readaptarse a la calamidad sensorial.
Cuando las impresiones sensoriales sean mds suaves serd més sensible a las formas de terapia
que puede realmente necesitar.

Usted tiene que comenzar conectando con ella, y dejar que sepa que la quiere y que puede confiar en Usted. Obser-
vando a mi hermana pienso que el SR, debe ser espantoso y frustrante. Yo le sugeriria que le manifestara su amor
y jugara con ella hasta obtener respuestas. Los temas formales vendrin luego. En general a las chicas Rett les
gusta la gente. Sea usted una persona especial para ella y seguird sus drdenes.

Con el tiempo mejora. O aprende a separar y manejar los altos y bajos sensoriales o norma-
liza en algtin grado sus impresiones sensoriales. Aunque siempre tendrd dificultades percep-
tivas, interpretando e integrando los estimulos sensoriales y parecera como si estuviera angus-
tiada o asustada.

Un padre sabe que su hija puede no reaccionar ante un tren atravesando la sala de estar,
pero sale disparada de la cama estando en un suefo profundo ante el primer roce en el pomo
de la puerta.

A veces usar dos sentidos a la vez puede ser agobiante y por ello inconscientemente elige
concentrarse en “mirar” sobre “oir” o en “oler” antes que en “saborear”.

Hay situaciones que afectan a Amy aterrorizdndola, lo mismo al cruzar un suelo de color suave que de color
oscuro. No parece asustada pero es incapaz de hacerlo por si misma. Necesita un ligero codazo para que entien-
da que todo estd bien.

Los profesores observaron que se alteraba mucho cuando cambiaban de actividad si primero no se lo advertian.
Ahora le hablan y le ensefian fotos del nuevo trabajo antes de cambiar y esto la ayuda enormemente.

Terra absorbe toda la informacion que le suministramos, pero estd toda dispersa por su cerebro. Su cerebro no
tenia fichas para fijar la informacion. Comenzamos a confeccionar fichas para meterlas en el cerebro de Terra
dando informacién a través de cada uno de sus sentidos. Un ejemplo: hacer copos de avena en el microondas.
Terra comenzo el proceso de aprender a hacer su propio desayuno, aprendiendo primero a través del tacto. Pudo
sentir la textura de la harina de avena y la del agua. Al mezclarlas podia notar el cambio de textura. Al cocinar-
la podia ver y oler los cambios en la harina de avena. El sonido del microondas decia a sus oidos que algo estaba
ocurriendo. Completando la harina de avena con agua y leche, mano sobre mano, veia y olia, los cambios. Final-
mente, el sabor subrayaba que algo bueno se habia obtenido en este proceso. Tomd mucho tiempo pero eventual-
mente fue capaz de archivar esta informacion en su cerebro. Entonces, ella fue capaz de separar conceptos com-
plicados porque todo tenia sentido para ella.

LOS CINCO SENTIDOS

VISION
MUCHAS CHICAS CON SR, TIENEN VISION NORMAL con la excepcién de la lejana y la
muy cercana, que puede corregirse con gafas, o estrabismo, que puede corregirse con oclusio-
nes con parches o con cirugia. Muchas veces la nifia al mirar el objeto que quiere coger, le echa
un vistazo antes de ir a por él. Puede mirar por el dangulo del ojo o echar una ojeada antes de
mirar directo. Cuando se aproxima a algo nuevo que no le es familiar, primero mira rapida-
mente, aparta la mirada, y mira varias veces antes de centrar su atencion en el objeto. Enton-
ces se reclina para mirar el objeto cuidadosamente. Algunos padres describen la vision de su
hija como “los dos extremos”, moviéndose rdpidamente desde las cosas cercanas a las mas leja-
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nas, sin detenerse a observar lo que estd en medio. A veces no puede seguir visualmente un
objeto en movimiento excepto con sacudidas oculares espasmédicas, mientras que otras veces
lo pueden seguir suavemente.

Parece como si Lisa no pudiera procesar a la vez lo que ve y lo que mira. Puede ver algo que realmente le gusta
y desviar la mirada durante un rato y después vuelve a ello. Nos parecia muy raro cuando Lisa comenzaba a
andar. La llevdbamos todavia cogida de la mano e iba con los ojos cerrados la mayor parte del tiempo que andd-
bamos por la acera pero ella sabia siempre cuando llegdbamos al bordillo y no habia que estimularla para bajar
el escalon.

Antes de que Katri comenzara a perder la presa manual, miraba siempre a la comida en la bandeja, apartando la
mirada antes de tomar la comida y llevdrsela a la boca. Mi mujer y yo pensdbamos que no podia utilizar los
cubiertos porque no se concentraba al no mirar lo que estaba haciendo. Ahora creo que estaba concentrada en la
tarea, pero para ello tenia que apartar la mirada.

Cuando algo impedia a Kim la vision de un objeto dirigia la mirada para mejorar su vision. Esto ocurria fre-
cuentemente. A veces ella apartaba la mirada o volvia la cabeza y cuando estaba a punto, miraba directamente
al objeto en cuestion. Pienso que era una forma de intentar mejorar algo que habia hecho mal.

Los objetos con un marcado efecto figura (fondo con bordes contrastados o claros perfiles,
puerta blanca sobre pared pintada) parecian que llamaban su atencién mds pronto. La combi-
nacion de luces y movimiento tal como espejos, brillos o velas también les atrae. Muchos padres
dicen que sus hijas le tienen echado el ojo a una persona, o a una mufieca o a una fotografia.
Estas preferencias se ven también durante el desarrollo de la nina. A medida que la nifia gana
experiencia, aprende a discriminar por vias mds sofisticadas que usando impresiones senso-
riales.

Karina tenia la costumbre de cerrar los ojos en el momento que alguien entraba en su linea de vision. Esto ocu-
rri6 durante el periodo de regresion y al menos duré dos afios.

Durante la regresion, Kim no miraba a los ojos a nadie. Si nosotros los cerrdbamos también preferia cerrarlos
antes que mirarnos. Yo no lo comprendia pero ahora pienso que podia decirse que miraba “a golpes”, porque podia
ser algo desagradable para ella mirarnos directamente.

Si estaba mirando un objeto que pudiera ser doloroso, en lugar de arriesgarse lanzaba expresivas miradas, rdpi-
das, temerosas, otras lentas, al objeto como si pudiera hacerlo desaparecer.

Dani no era capaz de mirar directamente al objeto que estaba deseando coger. Incluso cuando estaba pintando
no miraba al lienzo hasta haber acabado.

Visualmente, Lea parecia, a la vez estar a la defensiva de alqunas informaciones visuales, y tenia dificultad, en
coordinar ambos ojos para saber dénde estaba en el espacio. Esto aumentaba su temor a moverse en superficies
desiguales.

La percepcién profunda esta alterada, y por eso la chica con SR capaz de andar, tiene pro-
blemas cuando debe subir o bajar. Subir es bastante dificil pero bajar escalones, a menudo, es
imposible. Esto es porque ella percibe la distancia entre escalén y escalén mayor o menor que
en la realidad y tiene miedo a caer. Lo mismo ocurre cuando el suelo cambia de nivel o de tex-
tura, y en las pendientes.
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SONIDO

EN EL SR, EL OIDO ES NORMAL excepto problemas leves secundarios a infecciones del oido
medio. Las jovencitas con SR, frecuentemente tienen infecciones y secreciones en el oido medio,
que pueden originar més tarde problemas de audicién. Suelen asociar los sonidos a otros ele-
mentos de su entorno. Mientras concentran su mirada en iméagenes visuales continuando su
observacion, las imégenes sonoras van y vienen. Para que ella se concentre tenemos que repe-
tirselas. Tanto la imagen como el sonido son muy importantes para que ellas tomen concien-
cia de lo que les rodea.

Para algunas nifias los sonidos ambientales pueden ser muy incémodos y las vuelven irri-
tables y agitadas. Otras pueden reaccionar riéndose o ignoran el ruido durante el suefio. Los
ruidos altos, fuertes o agudos pueden estremecerlas y confundirlas. Pueden tener preferencias
por una clase de mdsica o ritmo en particular.

Cuando Stephanie tenia dos afios temblaba con el sonido del agua corriendo en el witer, la aspiradora o el de
mucha gente a la vez vitoreando, haciendo palmas o cantando. Ahora que tiene casi cuatro afios le gusta que la
cojan y la abracen y el agua cayendo sobre su cabeza, pero todavia odia a la aspiradora y piensa que la gente
aplaudiendo es para animarle.

A veces parecia furiosa hasta que el ruido cesaba. Cuando era mds joven, el ruido del entorno parecia que le afec-
taba mds que ahora. Su maestro observé que era muy “sensible” a un monton de “estimulos sonoros” excepto a
la miisica.

Amy se siente sobre estimulada por los gritos de los nifios. Se pone muy tensa. A veces se va a su cuarto o se
queda gritando, su propia version del Rett-rap, o tiene una convulsién. Demasiados estimulos a la vez y ella
pierde el control.

Briana es muy sensible a los nifios que lloran o gritan. Jamds ha tenido una convulsion, pero los ruidos fuertes
de sus compaiieros la dejan agitada y temblorosa. Cuando llega un nuevo estudiante a su clase pierde la com-
postura y emplea la mayor parte del tiempo en llorar y gritar, Briana se convierte en una frustracion. Sus habi-
lidades caen por debajo de su nivel habitual y sus emociones se hacen un lio. Cuando llega de la escuela me cues-
ta una hora cada dia relajarla y que se sienta cémoda. Tengo problemas para tenerla a punto por la mafiana para
ir a la escuela, y protesta cuando vienen a buscarla. Se tapa los oidos cuando llega el autobiis y cierra sus puiii-
tos. Las alteraciones solo cesan cuando los demds nifios se van de la clase durante su ataque de gritos.

TACTO
MUCHAS CHICAS TIENEN LA CARA ESPECIALMENTE SENSIBLE. No les gusta que les
limpien la cara o les cepillen los dientes y odian que el viento, la lluvia o la nieve les dé en la
cara. Se frotan los ojos a menudo y se arafian la cara. Pueden estar mirando la comida en la
cuchara mucho tiempo antes de ponérsela en la boca. Prefieren la comida a la temperatura
ambiente, antes que caliente o fria, y, para ellas, la textura puede ser mds importante que el
sabor o el olor. Tragan mejor s6lidos que liquidos.

Cuando hablamos de problemas con la sensibilidad tactil, hay que recordar que no perci-
ben todos los contactos igual. A veces toleran con mas dificultad un contacto ligero que una
presién profunda. Por ejemplo, una chica puede tocarse su cara sin experimentar disgusto y
le molesta que se la toque otra. Esto es porque el contacto de si misma, lo siente menos enér-
gico que el que procede de otra.

También odiaba que la tocaran. La recuerdo en mi regazo rodedndola con mis brazos sin tocarla. Todavia, cuan-
do nota mis brazos me empuja.
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Leah parece a la vez insensible a algiin tipo de contactos e hipersensible a otros. El tacto es muy importante para
el desarrollo emocional, las habilidades manuales y la atencion. Leah usaria mds sus manos si fuera mds cons-
ciente de ellas. Se pone a la defensiva ante los contactos ligeros y parece como si tuviera una laguna en la per-
cepcidn. Parece tener un problema en diferenciar entre la proteccién y la sensibilidad discriminativa. El sentido
de proteccion es para apartar o defenderse mientras que el tacto discriminativo facilita al cerebro informacion
sobre tamario, texturas y forma de los objetos y el entorno. La capacidad de distinguir si el contacto es molesto
o no es esencial para el uso de herramientas, atencion y muchos aspectos del desarrollo social y emocional, la
tolerancia de las actividades que le dan autonomia como arreglarse o comer. A Leah el mantenimiento constan-
te de objetos en la boca es lo que le da mds informacién. La boca es el drea mejor representada en el cerebro de
todo su cuerpo.

En mi experiencia es mds 1itil estimular la percepcion de su cuerpo y sus manos con masaje, cosquillas amables,
golpecitos y toda clase de juegos de contacto incluyendo los mds rudos. Karina ha recorrido un camino muy largo
antes de aceptar que otros la toquen, y tocar ella misma. Esto ocurrio lenta y gradualmente.

SABOR
LAS CHICAS CON SR, PARECEN TENER UN SENTIDO DEL SABOR NORMAL. Como cual-
quier nifia, hay cosas que les gustan y cosas que le disgustan.

Me parecié muy extrafio que McKenna cuando tenia un afio cogiera el limén de mi té frio y lo chupara.

McKenna ha sido siempre capaz de zamparse una tonelada de comida y comer cualquier cosa. Chupa limones,
come pepinillos, le gustan todas las verduras y aun come comida para nifios. Puede picar aunque, solo comeria
hamburguesas de McDonald’s. Le gusta el pollo de Burger King pero no los “nuggets” de McDonald’s. Le gus-
tan los macarrones enlatados con queso pero no los frescos. Puede tomar arroz con verduras pero no pudding de
arroz. jVaya “tia”!. Puede beber cualquier cosa, leche, zumos, gaseados, incluso café. Me sorprende que tenga
tal surtido de sabores.

OLFATO
EL OLFATO DE LAS CHICAS CON SR PARECE NORMAL

Shana puede oler la comida desde un kilémetro. Disfruta con las nuevas comidas. |

ATENTA Y TRANQUILA

EL SISTEMA NERVIOSO MODERA NUESTRO NIVEL DE VIGILIA. Cuando estamos traba-
jando en serio, somos capaces de mantenernos despejados y alerta siempre que hayamos dor-
mido suficiente, sin estar desequilibrados o hiperactivos. Muchas jovencitas con SR, parecen
excitarse facilmente y acaban gritando o llorando en situaciones en las que aumenta el nivel
de estimulacién sensorial. Por otro lado, muchas chicas, se duermen frecuentemente durante
el dia. Puede ser porque la calidad de su suefio es pobre o porque se trate de los efectos de la
medicacién. O también puede ser un problema con la modulacién sensorial que esta regulada
en parte por el nivel de serotonina. A continuacién expondremos algunos ejercicios para las
subidas y descensos de animo.
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Sensaciones relajantes
* Movimientos de balanceo de delante a atrds. Mas relajante cuando lo ojos estan dirigidos al
horizonte.
® Presion profunda o compresién mantenida.
e Estiramientos suaves (excepto en nifias con bajo tono muscular).
® Envolverla y cefiirla con una manta.
e Caricias firmes sobre zonas amplias.
® Temperaturas calidas.
® Formas simples con bordes redondeados.
* No variar estimulos visuales.
* Dibujos sutiles y suaves con colores pastel.
¢ Canciones ritmicas agradables.
* Melodias simples con bajos tonos.
* Luces difusas.
¢ Camisetas lastradas o mantas.

Sensaciones estimulantes

¢ Actividades que incluyan sacudidas y movimientos rdpidos con cambios de direccién. Lo
mas estimulante son los movimientos inesperados.

e Llevar arriba y abajo (invirtiendo la cabeza).

e Balancear en equipo de suspensién.

® Hacer girar (vigilar reacciones autonémicas tales como sudoracién, nauseas, palidez o rubor,
hipo. Son sefiales de sobrestimulacién).

e Contrastes de luz.

® Temperatura fria.

* Luces o colores brillantes.

e Siluetas en rojo y amarillo.

 Dibujos en blanco sobre negro o al revés.

® Muisica alta con tempos rapidos.

¢ Todos los olores.

¢ Texturas rugosas.

® Objetos de forma irregular con bordes angulosos.

® Tocarle la cara.

DOLOR

AUNQUE PUEDE VARIAR, la mayoria de las chicas, son muy sensibles al dolor y tienen difi-
cultad para expresarlo de forma convencional. Pueden estar tensas e inméviles en lugar de gri-
tar y llorar. Parecen tener un retraso en la percepcién del dolor. A veces, un “dolor externo”,
tal como un golpe en la cabeza o un disparo, no parece doler tanto como un “dolor interno”,
como un dolor de estémago o aerofagia. Los padres cuentan que pueden tener dolores dife-
rentes segtin la parte del cuerpo. Asi una caida golpeandose la frente puede producir un gran
dolor mientras que si se cae de espaldas y se golpea detrds no hay reaccién alguna. A veces
una fractura no se descubre en dos dias hasta que se hincha la zona. Esto plantea graves pro-
blemas cuando se intenta identificar la fuente de los llantos. ¢ Es dolor, fastidio o rabia?. El capi-
tulo sobre la conducta ofrece una lista de opciones para ayudar en estas situaciones.
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SATISFACIENDO NECESIDADES SENSORIALES

Ventajas
¢ Disminuye la necesidad de autoagredirse.
® Mejora la atencion.
* Expresion espontdnea de nuevos logros y habilidades.
® Mejoras sociales.
¢ Disminuye el miedo y la ansiedad.
® Mejora la comunicacién.
® Mejora la capacidad para evitar distracciones e interrupciones.
® Mejora la capacidad para ajustarse a cambios.
® Mejora la capacidad para experimentar alegria y estar mas contenta.
e Aumenta las interacciones positivas con otros.

Leah vomitaba y se lanzaba del columpio cuando estaba en el, pero a medida que ha tenido mds experiencias mds
lo disfruta. La llevamos al especialista en Integracion Sensorial y nos dio ejercicios para ayudarla. Le frotdba-
mos los brazos y las piernas y le presiondbamos los hombros con las manos sobre los hombros. Utilizdbamos pesos
para las piernas, vendajes y otros ejercicios varias veces al dia durante un mes. La intencion era facilitar la mejo-
ria fisica y mejorar la focalizacién y la concentracion.

Trabajamos con Katie en la Terapia de Integracion Sensorial. Estd muy consciente de sus manos y las utiliza
muy bien. Balancearse sobre una plataforma de equilibrio le devolvié la percepcion profunda y el equilibrio. Toda-
via tiene ocasionalmente problemas en esta drea pero se recupera rapidamente. También intentamos cepillarle las
palmas de las manos. Nunca podrd escurrir pero si apretar los pufios. Ahora puede relajar las manos cuando se
lo pides y actualmente deja la mano fuera cuando ella sabe que se la vas a cepillar. Katie siempre se ha pellizca-
do las palmas de las manos y las plantas de los pies. Todavia lo hace pero no tan intensamente como ella acos-
tumbraba. También le damos un buen masaje dos veces al dia. jLe encanta!. Creo que todo junto la ha hecho mds
coordinada. Marcha mejor y tiene mds habilidad manual.

A Corinne le gustaban tanto los ejercicios sobre el balon, que compre uno para casa. Muchos de ellos eran bue-
nos tanto para la musculacion de un grupo aislado como para el estiramiento. Su fisioterapeuta me explicé que
haciendo en casa los ejercicios podian ayudarle a fortalecer los miisculos de la espalda y a prevenir la escoliosis.

A Corinne le sentaba muy bien la presion profunda y la compresion de las articulaciones, especialmente en bra-
zos iy hombros. Encontré que la presién sobre sus omdplatos, le permitia mover sus brazos y manos con mds pre-
cision sin tener que ayudarla demasiado. Esto me hizo entender mejor lo que estdbamos intentando conseguir
de ella. También era capaz de empujar su andador mejor y no he de empujarla ahora.

Al principio era muy dificil y lloraba. Ahora no hay problema y comienza a buscar los utensilios para la comi-
da y a aceptar el juego de “mano sobre mano”. Todavia rechinan los dientes constantemente a pesar de la esti-
mulacién oral con cepillos de goma. Personalmente creo que las nifias pueden aprender y comprender mucho del
entorno a través del tacto y la Integracion Sensorial solo puede beneficiarles.

Cuando Corinne estd sentada, de pie, o de pie agarrada, nosotros apretamos sus hombros hacia abajo para
aumentar la sensacion de donde estd. Le llaman a eso, presion profunda y parece tener un efecto a la larga (mas
bien corta). De un tiempo a esta parte maneja mejor las manos separdndolas del cuerpo y usindolas funcio-
nalmente. También le ayuda, a aprender a manejar su andador. Tiende a echarse hacia atrds, pero empujdndo-
la hacia abajo, “obtiene” la sensacién del movimiento hacia delante. jDesgraciadamente, esto se pierde rdpi-
damente!.
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El usar pesos fatigaba a Amanda. No lo intentaria otra vez pero otros padres observan que los chalecos con pesos
tranquilizan a las nifias. Pienso que es una sobrecarga para Amanda, pero antes lo hacia y creia que podia ayu-
dar a andar mejor y a estabilizar su temblor. Ahora no. No lo intentaré otra vez. Pienso que castiga sus miiscu-
los y que ella estructuralmente no soporta los pesos.

Me gusta la idea de los vendajes y la compresion de las articulaciones. Pienso que nuestras nifias son laxas, y
no soportan los pesos y la estabilizacién con vendas puede ayudarlas. Las férulas de tobillo han sujetado los pies
de Amanda y le ayudan a andar mejor. Bisicamente se hacen cargo de parte del peso de su cuerpo.

Kim ha estado haciendo todo el afio integracion funcional Feldenkrais (FI). Hay que presionar en los hombros
de Kim tendida de espaldas (eventualmente ha habido que hacerlo con pequefios refuerzos bajo las rodillas y los
tobillos reposando la cabeza sobre toallas enrolladas). Son pulsiones ritmicas muy suaves y si el fisioterapeuta
observa ligera resistencia lo intenta de otra forma. La idea es que “sienta” a través de los huesos hasta los pies.
También puede hacerlo en otra direccion, por ejemplo, desde los pies a los hombros. Me parece bien porque a Kim
le gusta.

Hay muchas cosas positivas que decir, sobre la forma de ver los cambios de tu hija y los terapeutas son todos pro-
fesionales. Esto, en principio, puede ayudar. La valoracién verdadera se hace después de 3 a 6 meses de trata-
miento. Parar y observar el actual nivel de funcion, midiendo numerosas dreas, con juguetes concretos, entor-
no, tareas, logros sociales, etc. Entonces, después de seis meses mds, considerar la mejoria viendo si ha habido
regresiones y comparando con el resultado de los primeros seis meses, no desde el principio. Cualquiera puede
decir la mejoria desde el punto inicial, y esto puede cambiar la forma de ver las cosas.

Hicimos la plataforma de equilibrio en casa, el columpio, los masajes, el cepillado y todo el lote. Era muy diver-
tido para Amanda y necesitabamos cosas divertidas que hacer. Le encantaba el balancin en casa con el espejo y
le gustaba dar patadas a pelotas y balones en el balancin. Era muy divertido. Y algunas sesiones obtuvieron “su
punto”. Cémo todas las terapias parecieron ayudarle socialmente de alguna forma pero, en definitiva, actual-
mente marcha peor y no ha perdido el rechazo al contacto.

DISFUNCION DE LA INTEGRACION SENSORIAL

EN SU LIBRO, Comprension del Sindrome de Rett, Barbro Lindberg escribe, “las nifias con SR,
tiene dificultades obteniendo, interpretando e integrando las impresiones sensoriales, tanto
del mundo exterior como de su propio cuerpo. No solo tienen dificultad en ordenar, integrar
y elegir entre una multitud de impresiones. También pueden tener problemas en la modula-
cién de la potencia, de las impresiones sefioriales que reciben”. Esto quiere decir que un soni-
do que en si mismo no es demasiado alto, puede ser percibido como extremadamente fuerte
o a la inversa, que algo que “debe” ser percibido como un fuerte dolor, puede no ser percibi-
do del todo.

La integracién de todas nuestras percepciones sensoriales que dan sentido a nuestro mundo,
se llama Integracion Sensorial. La Disfuncion de la Integracion Sensorial (DSI) es una alteracion
compleja que causa problemas al procesar sensaciones, lo que produce un gran nimero de difi-
cultades como: detectar, registrar, modular, discriminar o integrar sensaciones adecuadamen-
te. Los que tienen DSI procesan las sensaciones del entorno y de su cuerpo inadecuadamente
lo que causa “btisqueda sensorial” o “rechazo sensorial”, patrones de “dispraxia”, problemas
en la planificaciéon del movimiento que son las limitaciones fundamentales en el SR.
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CONDUCTA SENSORIAL DE BUSQUEDA

LA CONDUCTA SENSORIAL DE BUSQUEDA APARECE CUANDO EL SISTEMA nervioso
no es capaz de procesar los estimulos sensoriales y la nifia responde por encima o por debajo
a la sensacién. Como resultado se realiza una bisqueda de nuestras experiencias sensoriales
que sean mds intensas o de mas larga duracion.

Las conductas de bisqueda sensorial pueden incluir:

e Hiperactividad (intento de obtener los estimulos, moviéndose).

e Correr, pasear, saltar, escalar, golpearse el cuerpo.

e Llevarse las manos a la boca o dentro de ella.

e Falta de conciencia del tacto o del dolor o de la intensidad al tocar a otros (que puede pare-
cer agresion).

e Disfrutar de sonidos demasiado altos, tales como el volumen excesivo de la radio ola TV, lo
que significa pobre regulaciéon e incapacidad para ajustar las sensaciones y las funciones
internas corporales en el nivel adecuado.

e Dificultad al hacer transiciones de una situacion a otra (pobre regulacién).

e Incapacidad de relajarse o calmarse por si misma (autorregulacién pobre).

e Incapacidad de coordinar la deglucién con la respiracion (como incapacidad de realizar tres
secuencias de succién-deglucion seguidas).

¢ Patrones respiratorios pobres.

e Sistema Nervioso autonémico con débil respuesta o sobrecargado por demasiada estimula-
cion.

e Dificultad para dormir.

e Dificultad para despertarse.

* Movimientos intestinales enlentecidos.

e Autoagresion, caidas deliberadas, subirse a todos los sitios.

e Mirar fijamente objetos y/o apartarlos con los dedos de su vista.

CONDUCTA SENSORIAL DE RECHAZO

LAS CONDUCTAS SENSORIALES DE RECHAZO APARECEN cuando el sistema nervioso
recibe demasiadas sensaciones o demasiado profundas o con demasiada facilidad haciendo al
individuo hipersensible. Esto puede producir una respuesta defensiva a las sensaciones dema-
siado ligeras o excesivas.

Las conductas de rechazo pueden incluir:

e Hipersensibilidad al contacto, al movimiento, a las luces, lugares o sonidos.
e Miedo al movimiento y a las alturas.

* Demasiada cautela ante nuevas cosas o experiencias.

¢ Incomodidad en ambientes ruidosos o abarrotados.

e Hipersensibilidad al olor de la comida “tiquismiquis”.

e Rechazo o mal humor al irse a dormir.

e Preferencia por estar lejos de cualquiera.

* Agresion.
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Los nifios con DSI son torpes y molestos, y tienen dificultades con habilidades motoras grue-
sas y finas, movimientos imitativos y problemas con el equilibrio, movimientos secuenciales
y con la coordinacién por incapacidad de planificar el movimiento. La planificacién motora
requiere que la informacién correcta llegue al cerebro, se interprete correctamente y reciba una
respuesta corporal correcta. “Datos” pobres (informacion sensorial) en el “ordenador” afecta
a los programas (planificacién motora). No hay flexibilidad neurolégica para responder a los
cambios. La adaptacién comun es la rigidez con rutina y la necesidad de control.

Sarah temia caerse al ponerla en la silla del dentista o de espaldas en la camilla de RX, temblaba y se retorcia las
manos violentamente. Si anddbamos muy deprisa no podia sujetarse temblaba y habia que llevarla en brazos.

EVALUACION DE LA INTEGRACION SENSORIAL

Que hay que esperar del evaluador

1. ;Cuantos afios de experiencia directa tiene el evaluador en el tratamiento de la Integracion
Sensorial? No hay mejor experiencia en integracion sensorial que hacerla y ver como se trabaja y
cuando.

2. ;Qué clase de experiencia tiene el evaluador, sobre que grupos de poblacién de discapacita-
dos y en qué sistema?(escuela, servicios de salud mental, etc.) Valorar en que trabajo y entor-
no intervino y como respondio el grupo.

3. ;Qué tipo de formacién continuada debe tener esta persona? La mds ecléctica posible para Ud.,
y que pueda contar con los mdximos recursos posibles. Las dreas de conocimiento mds necesarias son:
integracion sensorial en general, respiratoria, foniatria, educacion especial, aparato vestibular, siste-
ma inmunitario, requlacion interna, aparato digestivo, terapia craneosacral.

4. ;El evaluador es creativo o intuitivo? Hace falta mucha intuicion combinada con valoracion obje-
tiva, observacion refinada de habilidades, y experiencia para resolver situaciones especificas. Algunas
soluciones tienen que ser muy creativas.

5. ¢Es el evaluador hébil, equilibrado y préctico para valorar la indicacion de una técnica? Por
ejemplo, los evaluadores pueden indicar que el balanceo y la educacion del equilibrio puede ser bene-
ficiosa, pero debe también determinar si hay sitio para suspender un equipo del tamafio adecuado del
cliente. Tnmbién debe valorar el gasto y el sistema posible para pagar el equipo.

6. ;Cudl es la forma de interaccién del evaluador? ;Esta Ud. incluido en el proceso de resolver pro-
blemas y encontrar soluciones? ; Respeta a los padres como seres humanos? Las personas a menudo,
colaboran mejor si se sienten aceptados ;El evaluador tiene en cuenta lo que le qusta o disqusta a los
padres?.

¢ Qué hay que tener en cuenta durante la evaluacion?

1. El evaluador determinard qué 4rea preocupa mds para hacer la vida mas facil al individuo
y proporcionar el tratamiento. La enumeracién de problemas puede ser:

a) Rehtsa cepillarse los dientes.
b) Conductas autoagresivas.
¢) Grita muy fuerte y muy frecuentemente.

2. Es necesario tener una buena historia sensorial!. El evaluador necesita saber, no solo la “con-
ducta” sino también la frecuencia, intensidad, circunstancias y desde cuando esta ocurrien-
do. Una historia social debe estar completa antes de que los cuidadores decidan. Los tera-
peutas deben de estar durante la evaluacion para estar todos seguros que comprenden y
reunir todos los datos mencionados. Ayuda mucho que el cuidador comunique a través del
tiempo los aspectos individuales demostrados del sindrome.
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3. La familia debe estar con la persona que evalta, dado que conocen aspectos individuales
que el evaluador no puede discernir. Los cuidadores directos pueden dar informacion criti-
ca asi como recomendaciones sobre como trabajarian. A menudo ayudan a adaptar un con-
cepto y a obtener una estrategia adecuada.

4. Es pertinente la historia médica y conocer las medicinas que toma para determinar cudl es
la alteracion de la integracién sensorial valorada, si médica o conductual, y como ellas inter-
accionan.

5. Es una aventura encontrar las piezas del rompecabezas. Los cuatro puntos arriba enuncia-
dos revisados con el cuidador pueden encajar muchas piezas.

6. Mientras no haya pruebas estandarizadas para medir la integracion sensorial, hay inventa-
rios que pueden facilitar mucha ayuda para obtener informacion. El Perfil Sensorial (SP) es
un listado de verificacion que valora areas especificas del proceso sensorial como “Tipicas”,
“probable diferencia”,”diferencia definitiva” en relacién con la media de la poblacion. El test
examina puntos y situaciones muy amplios y, dependiendo de la versién que se use, es apro-
piado desde la infancia a la edad de adulto. El Inventario de Integracién Sensorial (SII) es
otro listado que puede revelar informacién conveniente. Hay otros test pero como en el SP
y el S1II, requieren a alguien muy conocedor de Integracién Sensorial para interpretar resul-
tados y dar recomendaciones de tratamiento.

7. Los componentes clave necesarios en la intervencion se identifican en los 6 apartados ante-
riores.

8. Las intervenciones actuales intentan ver que trabajos son los adecuados para el individuo y
como obtener cooperacién. Debe haber bastante equipo y material en el lugar de la prueba
para poder intentar muchos tipos de intervencién.

Recomendaciones
1. Las intervenciones se prueban y discuten con los cuidadores y asi se aprenden. Es impor-
tante considerar el ambiente, las otras personas afectadas, las caracteristicas y recursos del
individuo (no tolera la musica, que le introduzcan algo en la boca, etc.).
2. La intervencién es mds efectiva cuanto més especifica es para el individuo y las circunstan-
cias.
3. Deben dejarse instrucciones escritas. Las técnicas estandar ya tienen su protocolo.

Sumario
Para que un programa sensorial sea efectivo debe ser individual y especifico. El evaluador
necesita resolver un rompecabezas y un proyecto comun de trabajo. Las recomendaciones
deben ser factibles y realizables segtn el lugar en que se hacen.

TRATAMIENTO DE LA DISFUNCION DE LA INTEGRACION SENSORIAL

LA TERAPIA DE INTEGRACION SENSORIAL (SIT), incorpora los campos de la neuropsico-
logia, neurologia, fisiologia, desarrollo infantil y psicologia. Los Terapeutas Ocupacionales y
lo Fisioterapeutas utilizan este tratamiento para ayudar a organizar el sistema nervioso e inte-
grar mejor la informacién y los estimulos sensoriales. Con actividades sensoriales y motoras,
a menudo en forma de juego, el terapeuta se focaliza primero en las tres sensaciones basicas:
tactil (tacto), vestibular (sentido del movimiento) y propioceptivas (posicién corporal), para
comprender mejor como percibe la nifia estas sensaciones y como afecta a sus emociones, aten-
cién, habilidades motoras o aprendizajes. El tratamiento se realiza habitualmente en una habi-
tacién amplia enriquecida sensorialmente (alegre), en la que puede hacer un montén de movi-
mientos tales como bailar, girar, balancearse y también actividades relacionadas con estimulos
tactiles, visuales, auditivos y del sabor.



24

capituro TREs PROBLEMAS COMUNES

Los términos comunes que se usan en el tratamiento de los problemas sensoriales son:

® Propiocepcion: informacion inconsciente procedente de los miisculos y las articulaciones
sobre la posicidn, el peso, la presion, el estiramiento, el movimiento y los cambios de posi-
cién en el espacio.

e Sensacién vestibular: informacién inconsciente procedente del oido interno sobre equili-
brio (control postural), gravedad, movimiento y cambios de posicién en el espacio.

e Cinestesia es el conocimiento inconsciente de las distintas partes del cuerpo en relacién
con el movimiento. El cerebro combina toda la informacién del entorno (visién, audicién,
tacto, sabor y olor), con la informacién procedente del interior del cuerpo (desde el oido
interno, los musculos y las articulaciones), para tener un conocimiento consciente de nues-
tro propio cuerpo en todas las actividades.

TECNICAS DE INTEGRACION SENSORIAL

Hemos usado el cepillado en Amanda y hemos visto resultados en el conocimiento tdctil. Se trata de un suave
cepillado con un cepillo quiriirgico seguido de un masaje con una toalla de felpa o las propias manos. Usamos
una esponja vegetal en la bafiera, aprovechando el bafio, pasindola por todo el cuerpo arriba y abajo, en algunas
dreas con risitas y en otras con resistencia. La mano derecha de Amanda se lo toma muy bien pero la izquierda
rehiiye algunas texturas y las empuja. Poco a poco va mejor. El uso de la mano y el conocimiento que observa-
mos después es que ella puede llevar su bolsa de libros o el bolso y coge los alimentos en las tiendas. A veces los
pone en el carro y a veces no. Comemos un monton de tostadas porque Amanda coge el pan en la tienda (jy como
lo coge!) y no nos atrevemos a devolverlo porque ella nos vigila.

LA PRESION PROFUNDA DE LOS MUSCULOS PRODUCE UNA ESPECIFICA activacion
de receptores. Relaja tanto como organiza al sistema nervioso afecto (igual que el masaje y las
suspensiones).

Friccién de brazos y piernas es una técnica usada para poner en marcha los receptores tac-
tiles de las extremidades, relajando o estimulando, dependiendo de cémo se haga. También se
puede usar para desensibilizar a las chicas con dificultades de integracion tactil.

Compresién de las articulaciones es una técnica que comprime rdpidamente una contra
otra, la superficie de los huesos de cada lado dentro de una articulacién. En SIT se aplica en
hombros, paletillas, codos, mufiecas, caderas, rodillas, estimulando los propioceptores de la
articulacion. El cerebro se entera de que la articulacién tiene problemas y contrae los miscu-
los de alrededor para estabilizarla. Este método se utiliza para mejorar el tono y mejorar el
conocimiento de la situacién de su cuerpo en el espacio.

Cepillado con un cepillo especifico quirtirgico, sobre areas especificas del cuerpo. Esta téc-
nica habitualmente se sigue de la compresion articular, y se usa para relajar e integrar sensa-
ciones en el sistema nervioso. Se utiliza mas en chicas con hipersensibilidad tactil. A menudo
cuando los terapeutas se refieren al “cepillado” se refieren al protocolo Wilbarger. Esta es una
técnica especial con un programa especifico.

Lastres. Se usan en el SIT para activar los propioceptores que puede facilitar a la nifia un
incremento de la relajacién y del conocimiento de la situaciéon de su propio cuerpo en el espa-
cio. Pueden tener la forma de la mufieca o el tobillo, bolsas para los zapatos (se pueden atar
encima del zapato), chalecos, o sabanas. También se pueden afiadir a otros instrumentos como
cucharas para aumentar el estimulo y disminuir el temblor (como en la ataxia).

Vendas. Afiaden informacién propioceptiva aumentando la presion profunda. Pueden tener
el mismo efecto relajante que los lastres y es la alternativa a la intolerancia a los pesos. Hay
una amplia gama, desde pafiales, mantas, ropa de Spandex (fibra sintética, tipo lycra) y chale-
cos de neopreno.
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Hacemos un programa de cepillado, con firmes pinceladas y compresion de las articulaciones cada dos horas. Va
bien no solo para la hipersensibilidad tdctil (no le gusta que la toquen) sino también para la informacién propio-
ceptiva (retroalimentacion sensorial) que el cuerpo obviamente no proporciona por si mismo. La compresion firme
y la presién en las articulaciones integran este mecanismo sensorial natural.

Haciamos cepillado y compresion pero era tiempo perdido, con el tiempo acabamos haciendo una sola sesion al
dia, yo pensaba que habia mucho tiempo por delante para empezar otra vez. Nos pusimos bajo la tutela de un
terapeuta que fue muy rigido. Lo hicimos cada dos horas durante una semana y después, durante mds semanas,
cada 3 horas hasta que solo lo haciamos alguna vez al dia. Pienso que esto era peor. Vimos resultados a las pocas
semanas. Continuamos con esta técnica un par de afios y si en ocasiones lo dejamos, ella se siente peor. Real-
mente la relaja mucho.

ACTIVIDADES DE INTEGRACION SENSORIAL
ALGUNAS IDEAS de cosas que hacer en casa:

Caja sensorial:
Obtenga una caja de plastico y llénela de granos de mijo o de arroz. Ya tiene una caja de esti-
mulacién sensorial que no es peligrosa aunque se coma.

Caja sensitiva:

Ponga un lote variado de objetos en la caja. Use cosas divertidas para usar todos los sentidos,
como cepillos de maquillaje, esponjas, crema de afeitar, timbres, ldpices adaptados, jarabe de
arce (hacemos un paisaje coloreado y brillante, con una gota de comida), alfombra, papeles
pintados, relojes de tela, cartéon ondulado, “fideos magicos” (aperitivos de maiz que se pegan
con agua), y otros.

Actividades Motoras:

Actividades que estimulen el sistema vestibular como: bailar, girar en una silla o en una mece-
dora, deslizarse por una colina, patinar, montar en la parte de atrds de una bicicleta y escalar
una pila de almohadones. Para las chicas con mas movilidad una cama elastica o un trampo-
lin pueden ser muy beneficiosos.

Jugar con Crema de Afeitar:

Lance un chorro de crema de afeitar sobre una bandeja o una mesa, arremanguela y déjele
jugar. Es una actividad tactil estupenda que se puede hacer en la bafiera para limpiarla luego
mas facilmente. También puede hacerlo con pintura de dedos o nata, lo que mds le gusta para
realizar su obra de arte.

Juegos de Presion:

Pregtntele a su fisioterapeuta como hacerlo. Muchas escuelas de fisioterapeutas no creen que
debe ensefarse, pero quiza uno privado si lo haga o lo que vea que mas le gusta cuando se lo
hacen en el hospital. Es muy fécil y realmente ayuda a focalizar la atencién y mejorar el tono
muscular.

Gimnasia Cerebral:

Ayudan a la integracién interhemisférica cerebral. Puede solicitar una edicién del libro Brain
Gym por Paul E. Dennison, Ph.D. and Gail E. Dennison, Edu-Kinesthetics, Inc P.O. Box 3395,
CA 93006-3395 USA, 888-388-9898 (buscar en Internet: Brain Gym y Gimnasia Cerebral).
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SISTEMA VESTIBULAR

EL SISTEMA VESTIBULAR ES PARTE del “sistema sensorial”, responsable del registro de cada
movimiento o de la percepcién del movimiento en el cerebro. Una vez el movimiento ha sido
registrado, el cuerpo responde con un reajuste postural. El sistema vestibular es responsable
de la capacidad que tenga la chica, de equilibrio de una manera coordinada. El sistema vesti-
bular permite identificar el movimiento aunque el cuerpo o algo préximo se esté moviendo.
Esto es lo que le permite a ella, levantar con precisiéon un pie para subir un escalén o llevarse
una golosina a la boca sin equivocarse.

Los problemas en la funcién vestibular producen incoordinacién y pérdida del equilibrio
y afectan al movimiento voluntario. Algunas chicas con SR, tienen un sistema vestibular que
percibe por encima o por debajo los estimulos vestibulares. Cuando percibe por debajo la chica
se ve “obligada” a buscar movimientos adicionales y no deja de girar de un lado a otro. Puede
necesitar bailar mucho tiempo o estar constantemente “en ello”. Necesita un incremento de
movimiento para sentirse “bien”.

Cuando percibe por encima un estimulo pequeno produce una gran respuesta. Temen el
movimiento y tienden a reaccionar excesivamente. Se marean con facilidad, lloran cuando se
les pone en el balén de terapia y se disgustan si algo gira a su alrededor.

ESTIMULACION VESTIBULAR

LA ESTIMULACION VESTIBULAR, SE REFIERE GENERALMENTE al uso terapéutico del
movimiento. Intenta organizar el sistema vestibular de la chica para obtener respuestas moto-
ras adecuadas. El estimulo vestibular puede ser beneficioso, pero puede dar un conjunto de
respuestas autonémicas como hipo o vémitos, pudiendo sentirse mal por horas. Mientras algu-
nas chicas pueden estar girando en circulos indefinidamente sin ninguna molestia, otras se
encuentran fatal ante el menor movimiento. Mientras girar en una silla puede estar indicado,
y es beneficioso, dar vueltas en un equipo de suspensién no debe intentarse sin pedir consejo
al terapeuta.

PROPIOCEPCION

LA PROPIOCEPCION ES EL. CONOCIMIENTO de la posiciéon de nuestro cuerpo en el espa-
cio. Los estimulos se originan en los husos musculares y en la capsula articular y nos permite
saber donde estdn nuestros brazos y piernas sin necesidad de mirarlos. Asi nos es posible levan-
tar un pie para subir un escaldn, o llevarnos una golosina a la boca sin perderla. La presiéon
profunda y el peso, estimulan estos propioceptores y son responsables de darnos un sentido
fisico de ello.

Cuando hay problemas con la propiocepcién los movimientos son incoordinados, dejando
a la chica sin un claro sentido de donde acaba su cuerpo y empieza el resto del mundo. Como
en el estimulo vestibular la propiocepcion puede percibirse en el cerebro por encima o por
debajo. Cuando una chica recibe informacién por debajo, intenta buscar el estimulo “preciso”.
Y lo hara rechinando los dientes o necesitando arafiarse y necesitaremos arroparla o abrazar-
la muy fuerte para calmarla. Si la recibe por encima puede sentirse incomoda con los abrazos
o rechazar las sabanas en la cama.
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TRATAMIENTO DE LOS PROBLEMAS DE PROPIOCEPCION

MUCHAS CHICAS CON SR, RECIBEN ESTIMULOS PROPIOCEPTIVOS INSUFICIENTES
debido a su limitada movilidad. Y también perciben por debajo estos estimulos. Por ello pueden
beneficiarse del uso de chalecos pesados, mantas pesadas, “bolsas de peso en los zapatos o
ropa hecha con neopreno.

Chalecos lastrados

Sirven para facilitar la presion profunda y ayudan a tranquilizar y relajar a la nifia al procesar
estos estimulos sensoriales. Le dan informacién inconsciente de sus mtsculos y articulaciones
y son de especial ayuda en nifias con atencién dispersa, hiperactivas o faltas de concentracion.
La investigacion en esta area terapéutica es muy limitada pero muchos terapeutas observan,
que el uso del peso, es beneficioso incrementado el conocimiento de la posicién corporal, la
coordinacién, el equilibrio, la coordinacién oculomanual, la percepcién espacial y la capaci-
dad auditiva y del habla. En cuanto al peso que hay que poner en el chaleco se recomienda un
cinco por ciento del peso corporal de la nifia. Es importante no vestirla durante periodos de
tiempo muy largos, sin descanso, porque puede producirse un efecto rebote.

Ropa de Neoprenol/Vendas
Hay ropa hecha con el mismo material que los trajes de neopreno. Es eléstica, ajustada y puede
tener el efecto tranquilizante de los chalecos lastrados. Los trajes hechos con Spandex (fibra de
lycra), pueden tener un efecto similar en algunas chicas asi como vendarlas con vendas ACE
o hacer un fardo con ellas en una sabana. Es como ir vestida con un abrazo.

Sdbanas lastradas
Algunas chicas tienen problemas al ir a acostarse o al despertarse. Las mantas lastradas facili-
tan estimulos propioceptivos y pueden calmarlas.

Me gustaba la idea de vendar y comprimir las articulaciones. Pensaba que nuestras nifias estin flojas y no pue-
den soportar pesos por mucho tiempo. Le puse ortesis en los zapatos y esto le ayudo definitivamente estirdndo-
le el pie y ayudindole a andar mejor. Bisicamente ayudaban a soportar el peso de su cuerpo.

Brittany tenia un chaleco lastrado y yo habia visto resultados positivos incrementando su propiocepcion. Esta-
ba realizado con pesos cosidos alrededor del borde inferior. Le iba a hacer uno nuevo, aligerando equilibradamen-
te el peso. EI TO me recomendé que comenzara con un cinco por ciento del peso total de la nifia, incrementdn-
dolo gradualmente mientras lo tolerara hasta un veinticinco por ciento sin que restringiera su movilidad. Se
discutieron las condiciones fisicas con el médico. El chaleco no se debia tener mds de diez o quince minutos.

A Amanda le hice un chaleco lastrado cortando las mangas a una chaqueta vaquera y cosiendo dentro bolsillos
en el dobladillo del bajo, para los pesos fui a la ferreteria y compre arandelas de distintos pesos. Cerré los bolsi-
llos con velcro y ast podia cambiar los pesos. Hable de ello con dos terapeutas antes de hacerlo.

“Neuestrao cinca sentidos estin cncompletos sin el serto,
el sentida del liwmorn.”

ANONIMO
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Conductas

“NO SEAS MALA*
EN CUANTO AL CARACTER o el humor tipico en el SR,
lo tnico seguro es que es inconsciente. El humor puede
estar influido por fuerzas internas (dolor de cabeza, can-

sancio, estrefiimiento) o por influencias externas (clima, ;‘7 D lss

actividad). En el SR, el humor cambia abruptamente y no

se puede saber por qué. Uno de los aspectos mas dificiles Sentiomcentos son

;obre es’cos1 canllblols (ile conduF:’Fas, es el no saber lo gue neales y WM'
ace para devolverle la tranquilidad cuando esta ansiosa L

o la alegria cuando esta triste. A veces se despierta en mitad loe niitos ce portan

de la noche riendo inapropiadamente durante horas y no biew o e portan wmal

hay forma de calmarla.

Es muy facil decir que se estd portando mal, pero lo For RaTEEES guo
cierto es que estd fuera de control. Sin embargo, otras veces awn adalte wo ﬂuede
su comportamiento es una forma de comunicarse. “”‘W"

Cuando doy de comer a Jocelyn, a veces, no abre la boca. Si intento “for- ANONIMO

zarla” aunque sea suavemente se resiste (y gana siempre), pero si aparto
la cuchara y le digo: “Vale, cuando tii quieras” habitualmente la abre rdpi-
damente. A veces, si no la abre, pruebo los cereales para estar seguro de
que no estdn demasiado calientes. Yo creo que dejarle saber que tiene algiin control sobre la situacion le ayuda.

Te hace saber cuando no estd contenta. Comienza frunciendo el cefio y luego llora si Ud. no le hace caso a sus
expresiones faciales. Es como si hablara con su expresion y sus grandes ojos marrones, pueden decir mil pala-
bras.

Leah ocasionalmente tiene periodos de gritos. Tiene dos formas de quejarse: una suave, “con la cual quiere expre-
sar hambre o necesidad de ir al bafio” y otra realmente fuerte que quiere decir que le duele algo. Tiene diferente
tono, cadencia y energia y se puede diferenciar de cuando simplemente se queja a cuando realmente se encuen-
tra mal. Pienso que esto es una forma de comunicarse pero a veces pierde el control de esto.

REGRESION

MUCHAS CHICAS CON SR, ATRAVIESAN PERIODOS de retroceso social con alteraciones
de la conducta que son el aspecto mas molesto del desorden. Esta mala conducta es el resulta-
do de su confusion. Puede estar irritable o somnolienta durante largos periodos y resistirse a
cualquier ayuda. Puede disgustarse si algo cambia a su alrededor y mover los ojos buscando
contacto visual.

A ella le resulta muy dificil adaptarse a los cambios. Su desconcierto es incomprensible.
Pierde las capacidad de usar palabras y de tener sentido del mundo que la rodea. Su cuerpo
no se mueve tan bien como antes y pierde el control y la seguridad justo cuando comenzaba a
tenerlo.

Durante este tiempo tan duro es muy dificil saber lo que necesita. Es necesario darle la segu-
ridad que da la estructuracién, la rutina y la comodidad que fluye del amor y la comprensién.
Necesita tener éxito en sus experiencias a pesar de sus limitaciones. Necesita comprensién y
paciencia. A los padres les ayuda recordar que este periodo pasara.
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Mia estuvo quejandose durante dos afios. Yo sabia en mi corazon que era por frustracién ante lo que le estaba
ocurriendo a su cuerpecito. La regresion era lenta y ella no sabia exactamente lo que le iba a ocurrir. Ahora tiene
seis afios y casi todo el tiempo es una nifia feliz. Todavia tiene sus dias, pero no como antes. Pasan. Tarda un
poco, pero pasan.

Puedo decirles que las temporadas de gritos y lloros no han pasado definitivamente. Lo mds importante es no
volverse loco. Mi marido dice que tuvo que abandonar y olvidar a Sherry durante un tiempo. Nada de lo que
hacia podia ayudarla y esto era para el muy frustrante.

Intentaba muchas cosas para calmar a Katie, pero lo que funcionaba con mds frecuencia era volver a nuestra
casa, a su habitacion, con las cosas con las que se sentia segura.

Kendal estaba en éxtasis jugando en el colegio y se hundia en el coche camino de casa. Las personas y cosas que
le gustaban le hacian gritar y acelerarse. Estdbamos jugando un minuto y al siguiente cogia una rabieta. Estos
episodios tuvieron su culminacion a los dos afios y medio y desaparecieron a los tres y medio. De vez en cuando
tiene algiin arrebato pero no como a los dos afios.

Jess gritaba de terror como si tuviera un dolor tremendo. Gritar!;Todos gritariamos!. Recuerdo que fue terrible
durante algunos meses, justo antes del diagndstico. Pienso que era el dolor y la energia de su cerebro intentan-
do adaptarse a la regresion. Jess pronto “lo acepto” y sigui adelante.

Cuando Haley entré en lo que ahora llamamos “los afios malos” encontramos dos cosas que tenian una milagro-
sa capacidad de tranquilizarla: columpiarse y escuchar miisica. La combinacion fue tan efectiva que instalamos
columpios dentro de las dos casas donde hemos vivido.

Intentaba, a la vez, que se sintiera sequra y querida. Me pasaba todo el tiempo, cantando y girando. No hacia
nada que la disgustara. Hacia los dos aflos comenzd a mejorar y vimos algo mas. Sus grandes motivaciones han
sido la muisica y la comida.

Tan pronto como cesa el periodo de regresién y aprende a vivir con esta novedad imprevi-
sible, gradualmente mejora el contacto visual, el equilibrio emocional y el interés por la gente.
Algunos padres llaman a sus hijas “mariposas sociales” cuando estan entre los nifios.

ESTAR PREPARADO
LOS CAMBIOS DEL ENTORNO PUEDEN DISPARAR arrebatos, especialmente durante el
periodo de regresion. Esto es un problema si ocurre cuando Ud. estd saliendo de casa para ir
a la compra. Ayuda decirle antes donde vas a ir y lo que vas a hacer. Algunas nifias necesitan
esto incluso para cambiarlas de posicion o de habitacién y hay que decirle donde va a ir o como
la va mover.

Comience haciendo viajes cortos a la tienda prolongandolos gradualmente. Lleve consigo
un kit de supervivencia, con cosas de picar, bebida, el walkman, la manta que le da seguridad
y otros objetos queridos.

Si va al médico o al dentista expliquele adonde va, lo que va a pasar y asegtrele que Ud.
estard con ella y todo serd lo mas comodo posible. Si supone que puede haber, un ambiente
ruidoso que sabe que ella no puede tolerar, digale que la comprende y que lo mds pronto posi-
ble volvera a casa.
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Stefanie comenzaba a malhumorarse y gritar, y eventualmente llegaba a un “desmoronamiento” total. Como
puede imaginar, todo un niimero, ochenta y cinco libras (treinta y ocho kilos), 10 afios y un carro de comestibles
no la hacian feliz, por no mencionar a sus hermanos que mientras tanto hacian de las suyas. Aprendimos las
limitaciones de Stefanie en estas dreas e intentamos no llevarla a lugares que pudieran provocarle “desmorona-
miento”, de la misma forma que Ud. no se pone perfume cuando alguien a su alrededor tiene asma.

DESPUES DE LA REGRESION

CUANDO SE HACE MAYOR PUEDE CONTINUAR con un nivel similar al que tenia antes.
En general los gritos y los llantos de los primeros afios empalidecen con el tiempo y la nifia
con SR, estd mds contenta y parece mas feliz. Esto se debe en parte a cambios quimicos rela-
cionados con el desarrollo. La mayoria se encuentra mejor pero a veces hay un retorno a la
infancia llorando. Es como en la primera infancia pero mds fuerte. Gritan, lloran y pueden per-
der el suefio. Pueden aparecer conductas de autoagresion como abofetearse o golpearse en la
cara o morderse. Los padres cuentan que su hija no hacia esto desde hace afios. En el colegio
se inquietan porque algo serio parece estar ocurriendo y los padres estdn convencidos de ello.

Este llanto estd relacionado casi siempre con incomodidad o dolor debido a causas fisicas.
Puede ser terriblemente frustrante, y es necesario hacer el trabajo de un detective para saber
qué es lo que va mal.

A los 8 afios comenzo a tener ataques de lloros y se mordia los brazos. Yo sabia que tenia reflujo, pero no que le
podia lesionar el esdfago. Después de una estancia de 3 dias en el hospital, supimos que tenia ulceras de estoma-
Qo y de eséfago, dolores de estomago y otros daiios. No mds reflujo, ni mds bruxismo, ni morderse los brazos, ni
llantos y naturalmente, no mds dolor. Desde entonces es toda sonrisas.

Cuando le preguntaba a Lauren que le dolia me hacia saber que el estomago y la cabeza, y era mds sensacién de
estomago lleno que dolor. Cuando comia tarde, tomaba un par de bocados, respiraba profundamente y apartaba
la comida.

Lo que menos nos podiamos imaginar era que tuviera calambres en las pantorrillas y en los pies varias veces al
dia. Lo que podia causar los problemas de los pies era la flexion de los dedos cuando se esforzaba en mantener los
pies en el suelo cuando andaba. Cuando la sacdbamos de la ducha sus pequerfios pies planos hacian ventosa con
el suelo y oiamos un sonido similar a cuando despegas una ventosa de un cristal. Y si estaba sentada mucho
tiempo se le caia el pie por acortamiento del tendon de Aquiles. Le pusimos AFOS y ya no tuvo mds calambres.

LLANTOS

EL LLANTO TIENE UN PROPOSITO. QUIERE EXPRESAR rabia, mal humor, frustracién o
dolor. Los bebes nada mas nacer aprenden que el llanto obtiene una respuesta y las madres
distinguen rapidamente el tipo de llanto. El llanto es la tinica forma de comunicacién que tie-
nen los bebes para expresar hambre, sed o incomodidad. Como las nifias con SR tienen difi-
cultad de comunicacién el quejarse es una eleccion logica. No siempre consideramos el llanto
como una forma de comunicacién e intentamos entenderla por su expresién corporal o por la
expresividad de sus ojos. Pero si estd en una posicién incomoda mucho tiempo, hambrienta o
furiosa, llorard cuando no encuentre ninguna otra forma de transmitir el mensaje. Los padres
lo han descrito de esta forma.
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e Se porta como si tuviera un dolor agudo.

® A veces llora como si tuviera el corazén roto.

e Llora desesperadamente como si quisiera decirnos algo.

e Llora amargamente y al mismo tiempo solloza.

® A veces parece una rabieta.

e Esta inconsolable con unas lagrimas gigantes.

e Otras veces llora en un momento y al siguiente rfe.

e Llora cuando estd en un sitio que no quiere estar o haciendo lo que no quiere.

No subestime su capacidad de comprender. Digale que usted sabe que esta haciendo lo
mejor que puede. Invéntese alguna forma de comunicacién que pueda indicar si estd triste o
enferma, o si le duele algo. Puede utilizar la mirada o el hecho de tocar tarjetas con simbolos
pictogréficos con respuesta de “si” o “no”, o incluso el parpadeo.

Cuando Angie estaba inquieta por la noche, le ponia las manos en su cuerpo y ella debia parpadear cuando la
tocaba donde le dolia. Estaba quieta y tranquila. Le tocaba la cabeza prequntdndole “; Te duele la cabeza?”. Nada.
Le tocaba los oidos, " ; Te duelen los oidos?”. Fuerte parpadeo. Le preguntaba otra vez, “Angie ;tienes dolor de
oidos?”. Fuerte parpadeo. Le asequraba que la llevaria al médico a primera hora y le ponia calor en las orejas con
un calcet