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DEDICATORIO

Este manual esta dedicado a los nifos, adolescentes y adultos y a sus
familias que he tenido y tengo el privilegio de seguir a lo largo de mis
anos de profesion como fisioterapeuta centrado en el enfoque
neurofuncional. Agradezco la oportunidad de aprender y buscar
mejores técnicas, una conducta humanizada, verdaderas conexiones y
respeto por encima de todo.

Agradezco a los ninos, familiares y profesionales de la Clinica
Paraguas de Cuidados Paliativos Pediatricos Ambulatorios - Hospital
Santo Anténio en Blumenau - Santa Catarina, bajo la coordinacién del
Dr. Marcelo Rech de Faria. Lo considero un hito en mi trayectoria
profesional, ya que representa el trabajo en equipo con la mirada y el
enfoque en el que creo. Con ellos, y a partir de ellos, vislumbro el equipo,
la unidad con la humanidad; los socios en este viaje.

Agradezco a la Dra. Ivete Zoboli y a la enfermera Rita Tiziana Verardo
Polastrini por aceptar coordinar el trabajo en la formacién de cuidados
paliativos pediatricos en el ICr - HCFMUSP. Mi eterna admiracion.

Agradezco la disponibilidad y la alegria de mi pequefio gran amigo
Arthur Passold y de sus padres, Adriana Cristina Orlando y Anderson
Passold, que rapidamente abrieron las puertas de su casa para que se
pudieran tomar las fotos ilustrativas del manual. Fue un momento de
gran unioén, conexion y diversién. A Arthur le encanté y a mi también.

Sigo caminando, sembrando, cosechando, aprendiendo e
intercambiando. Siento haber encontrado en la Pediatria de Cuidados
Paliativos lo que siempre he cultivado y buscado: el enfoque donde lo
terapéutico se desborday donde lo técnico y lo humano hacen conexidon
e interdependencia para la atencidn plena e integral a los nifos y sus
familias. Este cuidado que refleja la conexién, la luz, el bienestar, el
potencial del paciente y su familia, la planificacion y la vida
independiente del diagndstico, las dificultades y limitaciones, el tiempo,
los valores familiares y los procesos de salud, enfermedad y muerte.

Colectivamente podemos construir la mejor calidad de atencién posible
para ofrecerla con amor, ciencia, técnica y respeto.

“Cuidar es mds que un acto; es una actitud. Por lo tanto, abarca mds que un
momento de atencién, celo y cuidado. Representa una actitud de ocupacién,
preocupacioén, responsabilidad e implicacién afectiva con el otro”.

(Leonardo Boff)



PREFACIO

La fisioterapia es un area crucial en la atencién de los pacientes
pediatricos en los cuidados paliativos, y sin embargo estos profesionales
no se encuentran habitualmente en los servicios. Se puede decir que la
gran mayoria de los ninos en cuidados paliativos son acompanados por
al menos un fisioterapeuta, por lo que todos los grupos que trabajan en
cuidados paliativos pediatricos trabajan con equipos de fisioterapia, sin
embargo, muy pocos tienen fisioterapeutas como parte de sus equipos
vy la mayoria de los ninos son acompanados por profesionales que no han
tenido acceso a una formacioén especifica en esta area.

Aunqgue los cuidados paliativos se han hecho mas evidentes en los
ultimos anos, la mayoria de los cursos del area de la salud no ofrecen la
ensefanza, con profesionales especializados y calificados en los
cuidados paliativos como parte del plan de estudios. Esto, junto con la
ausencia de buenas politicas publicas, explica la situacién que vivimos:
pOCOS equipos, la mayoria sin atencion ambulatoria. Cuando hablamos
de pediatria este escenario es peor, con un nUmero aun menor de
equipos, la mayoria de ellos limitados a hospitales de alta complejidad
en ciudades medianasy grandes.

Por ello, sabemos que la mayoria de los pacientes no tendran acceso
a servicios especializados y esperamos que la informacion aqui
contenida pueda ayudar tanto a los equipos sanitarios como a las
familias y cuidadores, con el fin de mejorar el confort y la calidad de vida
de estos ninos.

En este manual el lector (sea o no profesional de la salud) encontrara
informacion basica sobre el tema, pautas de posicionamiento, equipos
que pueden hacerse en casa para ayudar en la practica y sobre todo
herramientas para el cuidado de los ninos. La acogiday la comunicacion
son claves en los cuidados paliativos, una no existe sin la otra y ambas
son necesarias para que el trabajo sea posible.

Dr. Marcelo Rech de Faria

MD Oncdlogo Pedidtrico y Coordinador de la Clinica Paraguas de
Cuidados Paliativos Pedidtricos



PRESENTACION

“Siempre es bueno recordar que hay todo un mundo dentro de cada uno
de nosotros. Y tocar esta tierra sagrada es un acto de responsabilidad”.
(Fernanda Mello)

iHola! ;Cémo estas? ; Como puedo ayudarle a cuidar de su hijo en su casa? ;Cémo le
gusta dormir? ;Cémo es la hora del bafio? ;Qué salto le gusta mas? ;Tiene alguna
ayuda? ¢Sientes algun tipo de dolor al cuidar de él/ella? ;Se siente cémodo en las
posiciones?

Estas son algunas de las preguntas que a menudo traen como respuesta una respiracion
profunda, una mirada emocionada y una pausa en el silencio... con el respeto que el momento
exige, de ellos, un mundo que se abre. Un mundo de dudas e informacién, un mundo de intentos
y frustraciones. Es necesario sefialar las dificultades, organizar e individualizar las pautas segun

la realidad de cada familia.

Por otra parte, en el intercambio de informacién con los profesionales de la salud que
acompafan al paciente, no tan a menudo, a veces es dificil percibir y establecer afinidad con el
ser, con sus capacidades y dificultades y el vinculo necesario con él y su familia en la promocion

efectiva de la atencién personalizada.

Este manual, en un lenguaje facil y accesible, pretende cumplir la funcién de orientar al
profesional de la salud y al cuidador ante las demandas de los pacientes pediatricos, con una
condicion compleja, crénica, progresiva o no neuroldgica, que pueden presentar deterioro de su
condiciéon clinica y sin un tratamiento curativo. Estas directrices se basan en el bienestar, la
prevencion y la promocion de las actividades de la vida diaria. También tiene la funcién de hacer
aflorar, en el profesional sanitario, la importancia de mirar al ser humano que hay detras del
diagnéstico. Conocer al nifilo como el ser biografico que es; el ser que pertenece a la sacralidad
de una familia y que todos, en mayor o menor medida, necesitan cuidados, proteccion y

orientacion, ya sea fisica, emocional, social o espiritual.

En la valoracion fisioterapéutica, o en los primeros contactos con el profesional, cualquier
informacion asistencial puede pasar desapercibida por la sobrecarga de la rutina y la emocion
del acoso. La fisioterapia neurofuncional, en un enfoque multiprofesional e interdisciplinar de los
cuidados paliativos, tiene como objetivo aliviar el dolor y otros factores de estrés; prevenir las
deformidades, que limitan alin mas la autonomia; y mejorar las capacidades del paciente. Ofrece
apoyo para que el paciente viva de la forma mas activa posible, con dignidad y comodidad, y

ayuda al personal sanitario a cuidar del paciente.

Disfrute de su lectura.
Fisioterapeuta Thais Regina Frata Fernandes
Fisioterapeuta, propietaria de Sitio da Lulu (Fisioterapia Neurofuncional y

Equinoterapia) y voluntaria en la Clinica Paraguas de Cuidados Paliativos
Pedidtricos - Hospital Santo Anténio, Blumenau SC.
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1. El cuidador familiar

El cuidador de un nino o adolescente (que presenta una condiciéon
neuroldgica compleja, crénica, progresiva o no, que puede presentar
deterioro de su condicién clinica, sin que exista un tratamiento curativo)
suele ser un familiar que ha renunciado a su vida personal, social y
laboral para mantener el cuidado del paciente, reorganizar la dinamica
familiar y hacer la conexiéon con los profesionales que lo asisten. La
mayoria de las veces es la madre. Muchas veces ella es la cuidadora
principal y no tiene otra persona que la asista de manera efectiva y
constante o no puede delegar funciones en otras personas
sobrecargandose con el cuidado total.

El cansancio, fisico y psiquico, es frecuente y tiende a agravarse con
el paso del tiempo y con el aumento de la exigencia provocado por la
evolucion de la enfermedad, o por las complicaciones que acaban
apareciendo. El cansancio, la irritabilidad, la frustracion, la pérdida de
autoestimay el abandono de la atencidon sanitaria son inminentes. En el
acto de cuidar a los demas, empiezan a no prestar atencién a si mismos,
asus relaciones, a sus dolores, a sus posturas, a su dieta y a su salud fisica.
A menudo hay aislamiento o restricciéon social.

Es importante cuidarse a uno mismo para poder cuidar al otro. Es
importante aprender técnicas para facilitar las actividades diarias (a lo
largo del manual) previniendo tus propias malas posturas, permitir y
buscar ayuda para dividir las tareas de cuidado y delegar un momento
para algo que te aporte bienestar y conexion contigo mismo, con tu
espiritualidad.

Establezca limites y permitase experimentar sentimientos negativos,
permitiéndose sentirlos sin culparse por ellos. Sentirse parte importante
de la familia, buscar soluciones a lo que es dificil en el proceso de
atencion. Buscar ayuda y orientacion con el equipo que les asiste para
elaborar un plan de cuidados que facilite esta transicion de cuidarse a si
mismo a compartir los cuidados del paciente con otra persona que esté
dispuesta a contribuir.



La practica del yoga, caminar durante 30 minutos, el pilates, los
estiramientos corporales son ejemplos de practicas que pueden
contribuir al autocuidado, asi como el mantenimiento de un periodo de
ejercicio profesional, la practica de una actividad manual, el silencioy un
buen descanso nocturno.

A continuacion, se ofrece una opcidn de practicas de estiramiento
(sostenidas de 20 a 30 segundos) que trabajan cada zona del cuerpo con
movimientos especificos y duran unos 15 minutos.
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2, La importancia de las conexiones _
entre el profesional sanitario y el paciente
y entre el cuidador y el paciente

La conexion (entendida aqui como el vinculo que se establece entre
dos personas) entre el profesional sanitario y el paciente, asi como la
conexion entre el cuidador familiar y el paciente, son importantes para
comprender las necesidades y los deseos del paciente y su familia. Esta
conexion y esta interaccion, se aprende y se alimenta desde el momento
en gque uno percibe y acepta al otro como un ser humano unico y pleno,
con sus limitaciones, dificultades, capacidades y gustos particulares. El
fisioterapeuta y los profesionales que asisten a esta familia son
importantes en la identificacion de fallos, dificultades, posibilidades y
actitudes en este proceso de aprendizaje constante. A partir de esto, la
fisioterapia neurofuncional puede tener incluso actividades especificas
e individualizadas, guiadas por el profesional responsable del nino al
cuidador, pero, lo que realmente se desea es que todo el manejo diario
con el paciente se haga con conexion, interaccién y ligereza.

Las actividades cotidianas, como el manejo del tono muscular (la
blsqueda de la mejor posicién y funcionalidad del nino con comodidad
y bienestar), las facilidades a la hora de cargar, sentarse, acostarse,
banarse, alimentarse, jugar y las actividades de cuidado en casa, entre
otras, se basan en esta interaccion entre ambos (cuidador y paciente) y
el entorno. Con esta asociacion se pretende que las experiencias sean
positivas para los implicados, que haya una participacion evolutiva del
paciente, menos ansiedad para ambos, menos desorganizacion ténica y
sensorial (es decir, mas relajacion del cuerpo que permita Ila
participacion siempre que sea posible) del paciente, menos gasto
energético, placer de superacién y mayor seguridad fisica para ambos.

Con la conexion entre el profesional de |la salud y el paciente, se desea
gue éste sea escuchado, sea cual sea el medio de comunicacién, y que se
validen sus emociones, necesidades, capacidades, habilidades, deseos y
frustraciones.



A continuacidén, se enumeran algunos aspectos importantes de la
conexion que el cuidador y el fisioterapeuta, asi como otros
profesionales sanitarios, pueden tener en cuenta a la hora de planificar
las actividades de la vida diaria:

Organizacién del entorno: un entorno organizado, limpio, aireado y
adaptado favorece que la actividad sea mas practica y con la posible
ligereza,

Previsibilidad: haber establecido una rutina de las actividades de la vida
diaria (posicionamiento, bano, alimentacién, etc.), como la rutina de
administracion de medicamentos y alimentacion, favorece su practica.
Puede ser interesante utilizar un panel con las actividades diarias y los
horarios, en un lugar facilmente visible.

Comunicacién: la comunicacién que se debe establecer es la que sea
posible y cdmoda para ambos, ya sea entre el paciente y el cuidador o
entre el paciente y el profesional sanitario. Puede ser verbal, no verbal (es
decir, hablada o no) con el uso de mecanismos alternativos como signos,
fotos, peliculas, aplicaciones, letras del alfabeto en figuras, siendo el
cuidador el modelo por imitacion, entre otros; segun las necesidades y
limitaciones del paciente y del cuidador. Lo importante es que existe la
expectativa de una respuesta activa sea cual sea la condicion de
respuesta por parte del paciente. Siempre habra comunicacion, es
necesario reconocer los signos propios de cada uno. A menudo el
parpadeo de un ojo, un suspiro, un cambio sutil en el tono muscular
(relajacion o tension muscular) en una de las extremidades, una mirada,
una sonrisa, un sonido este permiso y participacion es importante y
tiende, cuando se valida, a mejorar con el tiempo.

Interés: el interés debe ser la propia actividad, pero puede construirse
mediante el uso de un objeto, un juguete, musica, etc. Este medio es de
interés para el paciente (es decir, algo que le gusta) y puede facilitar la
conexion entre ambos y la actividad al final.

Atencién selectiva que evoluciona a una atencién sostenida y
compartida: el paciente puede estar inicialmente en total aislamiento
(ignorando al otro y lo que se hace sin interaccién con el cuidador o
profesional) pero, con el tiempo y con las observaciones anteriores,
tiende a presentar atencion (al principio de forma menos evidente o por
poco tiempo). Posiblemente evolucionara hacia una atencién mas
sostenida y compartida con el cuidador, haciéndose entender mejor a su
manera, mejorando su interés y conexion (vinculo) con el cuidador y/o
profesional sanitario.



Ofrecer una modulacién ténico-sensorial: algunos pacientes se
tensan ante casi cualquier estimulo, no pueden organizar su postura
cuando tienen miedo o estan contentos, se vuelven demasiado rigidos y
no controlan sus movimientos. Otros pacientes estan tan relajados que
tampoco pueden mantener la postura y los movimientos. El uso de
técnicas de manipulaciéon por los puntos clave de control (partes del
cuerpo, generalmente las proximales, desde las que se puede inhibir el
tono anormal y facilitar los movimientos) favorece este control al influir
en la postura y en la capacidad de controlar los movimientos. Asi, por
ejemplo, el objetivo es que el paciente pueda controlar partes de su
cuerpo (una mano, por ejemplo) para una actividad como coger una
cuchara o un juguete. Esta modulacion ténica, es decir, este control de la
musculatura de forma voluntaria, debe realizarse de forma individual,
por el profesional fisioterapeuta responsable del cuidado del nino y de la
familia. Esto se debe a que, para cada tono (espastico, hipotdnico,
disténico, atetoide, ataxico) y para cada condicién del paciente (tamano,
peso, complejidad) hay una modulacion (terapia) especifica y eso
depende mucho de la conexién entre el paciente y el profesional, asi
como de su formacién y experiencia especificas. Cada nifo, con sus
propias caracteristicas de tono muscular, posibles acortamientos
musculares y deformidades dseas y articulares existentes, necesita una
orientacion adecuada y responsable de las técnicas a utilizar para evitar
lesiones. Las técnicas de terapia se aplican con las manos y con el uso de
actividades funcionales corporales y favorecen el acercamiento de la
tonicidad a la normalidad de forma mas constante, teniendo siempre
como objetivo la participacion del paciente y la construccién de esa
conexion (comunicacion) entre los profesionales de la salud, el paciente
y el cuidador.

La conexién se realiza valorando los intentos de forma genuina,
carinosa, entusiasta y flexible. El paciente necesita sentir que se ve y se
valora lo que es posible, sea lo que sea.

Cuanto mas predecible y controlada sea la actividad, mas facil sera
para el paciente adaptarse a ella. Analizar cdmo esta dispuesto a realizar
la actividad y tratar de entender por qué las cosas suceden de la manera
en que lo hacen durante la terapia permite comprender mejor coémo se
adquieren las habilidades y, por lo tanto, adaptar las situaciones en
funcion de esta comunicacion.

A pesar de la intensa rutina, la posibilidad de hacerla con mas ligereza
suele permitir, poco a poco, nuevos retos, mayor participacion del paciente
Yy mayor interés en la propia actividad. Las actividades de la vida cotidiana,
asi como las actividades de cuidado del hogar y de juego, se convierten en
medios de posibilidades, de unidad, de interaccion, de participacion de la
mejor manera posible con sentido, alegria, superacion y amor. Tomate tu
tiempo para comprender, permitete a ti mismo.



3. Orientacion sobre las posiciones
cotidianas que buscan la prevencléq,
el bienestar y las posibilidades funcionales

Ten en cuenta las preferencias del nino en cada posicion. Saber de
hecho cuales son sus habitos y los de sus familias, cuanto tiempo
permanecen en cada puesto y como se realiza la transicion entre ellos. A
partir de ahi, orientar y organizar el entrenamiento y la practica de
habitos positivos que favorezcan tanto al paciente como al cuidador. Es
fundamental promover la mejor alineaciéon global (la cabeza en relaciéon
con el tronco, el tronco en relacion con las extremidades y viceversa), la
distribucién del peso (equilibrio del cuerpo con armonia entre las
partes), la disociacién de las fajas escapular y pélvica (movimiento y
posicionamiento con independencia entre la regién de los hombros y la
cadera), el cambio de tonicidad (mas espastica, por ejemplo), la calidad
del movimiento asociado, las expresiones de malestar y la bdsqueda de
autonomia voluntaria. Observar también si se produce una actividad
refleja patoldgica (reaccion involuntaria de todo el cuerpo o de una parte
de él que sucede inmediatamente a un estimulo o cambio de
posicionamiento) y, cuando se dan, si aparecen de forma espontanea o
con un propdsito intencionado; y las reacciones mas organizadas que
posicionan el cuerpo con mayor armonia en el entorno, que son las
reacciones posturales, de proteccién, rectificacion y equilibrio. Los
movimientos involuntarios, los temblores y los espasmos también
deben ser motivos de atencion, asi como las reacciones y aspectos
sensoriales asociados al tacto, los sonidos y las temperaturas, entre otros.

En general, el posicionamiento adecuado para la practica de
cualquier actividad aporta beneficios en cuanto a la prevencién de
posturas inadecuadas que, muchas veces se convierten en "la forma de
quedarse", resultando en el refuerzo de actividades reflejas,
acortamientos, fijaciones y deformidades. La mayoria de las veces, en un
cuadro clinico complejo, se observan deformidades de la columna
vertebral, como cifosis (posicion de flexion hacia delante) y escoliosis
(posicion lateral de un lado del cuerpo), pelvis en retroversiéon, piernas
semiextendidas y aducidas con rotacién interna (la posicion que
dificulta el cambio de panal y las piernas permanecen cerradasy a veces



cruzadas y tensas), luxacion de cadera (dislocacion del
hueso de la pierna con la cadera causando dolor muchas
veces) y fijacion de la cintura cervicoescapular (regién del
cuello, hombros y espalda con posiciones y movimientos
simultaneos y no funcionales). Todas estas intercurrencias
provocan malestar, dolor, limitaciones de la actividad
voluntaria, interfiriendo también en el control
6culo-motor (control de la posicion de los ojos y de la
mirada sobre la actividad a realizar), en lo cognitivo (en la
capacidad de aprendizaje) y en las posibles habilidades
motoras a lo largo del tiempo. Para ayudar a controlar los
movimientos y mantener su integridad dsea, muscular y
articular, es importante favorecer posturas y transiciones
eficaces y adaptadas.

Las directrices de  conexién mencionadas
anteriormente en el texto son bases importantes para
tener en cuenta.

Se puede guiar a la familia para que planifique su
casa, con el tiempo, para promover una altura de la
cuna/cama y de la bafiera/silla de bafio que favorezca al
cuidador, es decir, una altura que requiera menos flexién
de la columna y fuerza para levantar al paciente. Modular
una cama alta, segura y protegida, con la posibilidad de
bajar las barandillas laterales que no requieren grandes
movimientos del cuidador.

La posicion de la cuna/cama en relacion con los
estimulos ambientales también es importante para que
el nino tenga la oportunidad de establecer contacto
visual con el cuidador, la luminosidad de la ventana y la
ubicacion de sus juguetes, entre otros.




3.1 El agarre del nifio

La posicion en el regazo debe ser comoda
para el nino y el cuidador, y es adecuada para
los ninos mMas pequenos. En el caso de los
ninos mayores, se recomienda el uso de
cochecitos o sillas de ruedas adaptados,
guiados por el profesional que asiste al nifo.

El transporte en el regazo requiere la
alineacion  postural del cuidador, Ia
contraccion de los musculos abdominales,
dorsales (espalda) y gldteos (nalgas) y la fuerza
vy habilidad de los brazos. Esta posicion puede
utilizarse en casa para jugar, descansar,
interactuar, alimentarse o desplazarse a otras
habitaciones. También se utiliza para paseos y
distancias cortas al aire libre.

Es importante observar qué musculos del
paciente estan anormalmente contraidos o
demasiado rigidos, asi como las extremidades que estan en una postura
inadecuada (por ejemplo, los brazos demasiado estirados o las piernas
en una posicion diferente a la esperada). Si hay extension, aduccion y
rotacion interna de los miembros inferiores (posicion tipica de las
piernas con espasticidad que dificulta la higiene y el cambio de panales,
por ejemplo); posicion con ligera flexion de caderas y rodillas con
apertura de las piernas para inhibir el tono, con los gluteos apoyados y
hacia atras, favoreciendo Ila alineacién del cuerpo y evitando
desalineacion de las caderas. La posicion anterior o neutra de la cabeza,
el tronco apoyado en los musculos abdominales del cuidador y las
extremidades superiores adelantadas y libres también favorecen la
inhibicion y la alineacion con la mejora del tono, asi como la interaccion
del nifo con el entorno.

Otra variable de esta postura es la posicion de mantener al nifo
sentado lateralmente a la pelvis del cuidador, pero esta posicién no
favorece la alineacién postural y la inhibicidon ténica. Por lo tanto, se
puede utilizar con ninos con menos impedimentos motrices y durante
breves periodos de transicion.



3.2 Posicién supina
(vientre arriba)

Esta posicion puede ser la preferida por el nino para dormir, una
posicion para permanecer durante periodos del dia, o incluso Util para
cambiar panales y vestirse. Es importante porque favorece la alineaciéon
preventiva con respecto a la luxacion de cadera, la escoliosis y la cifosis, y
el acortamiento muscular, siempre que esté bien orientada.

El uso de una cuna (archivo adjunto 1) bajo la cabeza y la parte
superior del torso tiende a reducir la extension cervical (la cabeza
extendida hacia atras) en los pacientes que la presentan. Otra
adaptacion positiva es la alineacion de las caderas y el uso de un
pequeno rodillo (archivo adjunto 2) o almohada bajo las rodillas
flexionadas (dobladas) y ligeramente abducidas (muslos ligeramente
cerrados), manteniendo asi la flexion de la pelvis y posiblemente el apoyo
de los pies en el colchén de densidad éptima. De este modo, se consigue
una armonia de la postura y un mantenimiento del tono muscular lo
mas cercano posible a la normalidad, con la prevencion de las posiciones
asimeétricas y la desalineacién 6sea, muscular y articular en general.

En posicion supina, el cuidador puede bajar ligeramente los hombros
del nino, observando el cuello y el apoyo posterior de la cabeza con la
barbilla alineada hacia el pecho. Al flexionar las caderas, elevar las piernas
con flexion de estas y proporcionar ligeros movimientos de rotacién de
lado a lado, el cuidador observara una mayor relajacion de los musculos
de los hombros, caderas y tronco, asi como un estiramiento de estos
musculos que no se experimenta de forma espontanea. De este modo, es
posible cambiar los panales y la ropa mientras se mantiene la conexién
con el paciente, como se ha mencionado anteriormente, asi como la
transicion armonica a la posicion de decubito lateral o incluso de sentado.



3.3 Posicién prona (vientre abajo)

Se trata de una posicion que al niflo no le suele gustar y/o no esta
acostumbrado a experimentar. Sin embargo, en muchas situaciones es
una posicion util que favorece el control de la cabeza, el apoyo de los
antebrazos, la transferencia del peso entre ellos y la alineacion de la
columna vertebral. Es una posicion que debe ser evaluada y guiada
eficazmente para cada nifo de forma posible y segura, el uso de una cuna
de posicionamiento puede ayudar (archivo adjunto 1).




3.4 Decubito lateral (acostado sobre un lado)

El decuUbito lateral es una posicién agradable, incluso para dormir,
para algunos ninos y, para ello, necesita contar con la orientaciéon
especifica del profesional que les atiende. Es una posicion que, en
general, parece interferir menos con la actividad ténica exacerbada,
favoreciendo asi un tono muscular mas cercano a lo normal (es decir,
musculos mas relajados) y evitando las deformidades ya mencionadas
en las posturas anteriores. Los brazos deben colocarse delante del nifo,
en la linea media, y el miembro inferior por encima, ligeramente
flexionado y apoyado en una almohada baja.

Se pueden colocar juguetes adecuados delante del nifo, por debajo
de la linea de visién del paciente, para ayudarle a colocar el cuello y la
cabeza. Esto facilita su interés y le permite alcanzar el juguete e
interactuar con el cuidador o el terapeuta.

Esta posicion es también una transicion a la posicion sentada de lado
con apoyo de la mano o incluso una posiciéon que permite al cuidador
sostener al nino en su regazo con un tono mas cercano al normal, en una
posicion mas relajada.



3.5 Posicion de pie

Al igual que la posicion en
pronacién (estdémago hacia abajo), es
una posicion que merece un total
seguimiento individual de las
condiciones del paciente por parte del
profesional responsable.

3.6 Sentada funcional para alimentarse,
jugar e interactuar

La posicion funcional sentada favorece la alimentacion, el juego, la
participacion en las actividades de cuidado del hogar, entre otros
momentos familiares. Tiene como objetivo: la mejora del control
muscular voluntario mediante la estabilizacion y la alineacién de la
cabeza-tronco-pelvis, la posibilidad de una mayor habilidad de los
miembros superiores, la mejora de la coordinacién entre los ojos y los
movimientos del cuerpo, la atencién y el estado de alerta al entorno y el
apoyo de los pies en una superficie firme. Algunas adaptaciones son
posibles y deben ser consideradas segun la individualidad de cada nifo
y su complejidad en cuanto al cuadro clinico global y en cuanto a su tono
muscular y posibles deformidades instaladas. Vale la pena mencionar
algunas posibilidades:

Pantalones de posicionamiento
(archivo adjunto 3): adaptacion que
proporciona organizacion motriz,
acogida y tranquilidad la mayor parte
del tiempo. Es un recurso para la

transicion entre las posibilidades de
estar acostado y sentado.




Rodillo fabricado con tubo
de PVC (archivo adjunto 4):
facilita el juego en una
posicion 6ptimay el
control de la cabezay el
tronco; prevencion de la
dislocacion de la cadera
debido al posicionamiento
ideal de la rotacion externa,
la abduccion y la flexion de
la pelvis; alineacion del
cuerpo y posicionamiento
de los pies en el suelo.

Sentado o inclinado
lateralmente: las
innumerables posiciones
de sentado son positivas
para el juegoy la
participacion en las
relaciones diarias, siempre
con seguridad y
comodidad.

Cochecito adaptado, silla
recta, hexagonal o de
posicion lateral, esquinero
con soporte lateral o
triangular para mesa de
actividades o de
alimentacion: la evaluacion
de la indicacién se hace
individualmente.

Sillas de ruedas adaptadas
individualmente segun las
necesidades de cada
paciente.




3.7 La hora del bano

El cuidado inicial del bafilo también sigue
las pautas de la conexidon entre el paciente y el
cuidador. Ademas, la altura de |la banera o de la
silla de bano, o el uso de una silla o taburete por
parte del cuidador proporciona un mayor
cuidado de su estado fisico y bienestar.
También son interesantes las orientaciones
sobre el transporte y las transiciones de la
posicion supina al regazo. A partir de ahi, se
puede observar la cantidad de agua (evitando
que el nino flote, lo que puede provocar
inestabilidad, alteracion tdnica, miedo y una
participacion menos activa en el proceso del
bano, dificultando la posicion sentada), su
temperatura y la transicion del entorno de la
bafiera al entorno cambiante del nifo,
ajustando previamente la temperatura.

En cuanto al bafo, se
puede aconsejar al cuidador
gue ofrezca la bafera para que
el nifo visualice el agua, la
toque con los pies y las manos
vy luego se coloque dentro, con
un objeto o juguete de alta
conexion en ese momento. El
uso de una simple espuma o
algun material antideslizante
también ayuda a la percepcion
de seguridad y bienestar, especialmente cuando se cambia de postura
en el agua.

Cabe destacar que, en épocas de bajas temperaturas, el bafno en la
cama puede ser muy Util para la higiene, el bienestar y el
mantenimiento de la temperatura corporal.



NOTAS
IMPORTANTES
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ARCHIVOS ADJUNTOS

Archivo Adjunto 1:
Confeccion de una cuna de posicionamiento

La cuna de posicionamiento para las
posiciones supina (estdmago arriba) y de
pronacion (estdbmago abajo) puede hacerse
midiendo la longitud del brazo del nifno (del
hombro al codo) para la altura de la cuna. La
longitud de la cufna debe superar la longitud
del tronco del nino y terminar a O de altura. Se
utiliza una espuma con buena densidad y
puede estar cubierta con una funda de un
tejido facilmente lavable y no absorbente.

Cuando el nino esta en posicion
boca abajo, esta medida de altura es
la recomendada por el profesional,
permite que el antebrazo se apoye en
la superficie de apoyo y facilita el
control de la cabeza y la distribucion
del peso a lo largo del tronco y la
pelvis. Cuando se utiliza en Ia
posicion boca arriba, la cuia facilita la
alineacion del cuerpo y una buena
interaccion con el entorno.



Archivo Adjunto 2:
Fabricacion de un rodillo para colocar las piernas
y los pies en posicién supina (estémago arriba)

El rodillo de posicionamiento bajo las
rodillas en posicién supina (estémago arriba)
favorece una buena colocacién de las piernas
relajadas, alineadas y ligeramente separadas
con flexiones de cadera y rodilla y apoyos de
pies en la superficie de apoyo como la cama,
por ejemplo. Este rollo puede hacerse
enrollando una manta fina, un panuelo u otra
tela de poco volumen que debe ocupar el
espacio exacto entre los muslos y las piernas,
favoreciendo el apoyo de los pies relajados.
Otra opciéon para mantener la postura es
utilizar dos de estos rollos a los lados de las
plumas para mantenerlas en posicion.

Archivo Adjunto 3:
Pantalones de posicionamiento
en posicion sentada y tumbada

Un par de vagqueros o pantalones de chandal para adultos puede ser
util para hacer los pantalones de posicionamiento. Deben estar libres de
cualquier material que pueda herir o causar molestias al nino. Después
de coser los extremos y las aberturas de los pantalones, se pueden
rellenar con retales de tela, bolsas de plastico o copos de espuma. Facilita
la colocacién en varias posturas siempre que el nino esté comodo y
seguro.




La circunferencia final del rodillo debe medirse desde la rodilla
doblada del nino hasta el calcaneo (parte posterior del pie), alineado en
posicion neutral. Esta altura es ideal para sentarse con los pies
totalmente apoyados en la superficie de apoyo (suelo). Ademas de la
tuberia de PVC, se utiliza una espuma de buena densidad para cubrirla
y el revestimiento de cuero para facilitar la limpieza. La longitud del
rodillo debe ser comoda para que el nino se siente frente a un adulto,
aproximadamente un metro o un Poco Menos.




@REDEPALIATIVOSPEDBRASIL

Paliativos
SinFronteras

REDE BR/:.S;L:EEIRA DE §\\

CUIDADOS PALIATIVOS T
PEDIATRICOS

ISBN: 978-65-00-46393-4
F

786500463934




