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DOCUMENTO REFERENTE
AL CORONAVIRUS Y NINOS CON DISCAPACIDAD

Ofrecido por la Sociedad Italiana de Enfermedades Genéticas y Anomalias
Congénitas Pediatricas - Publicado el 12.03.2020

Si bien la poca informacidon actualmente disponible sobre la enfermedad COVID-19
causada por coronavirus SARS-CoV-2 en ninos resulta relativamente
tranquilizadora, no resulta posible sacar conclusiones anticipadamente

Segun las mas recientes directivas ministeriales, la poblacion a riesgo elevado
son los sujetos afectos de patologias cronicas complejas.

En consonancia con las directivas ministeriales, incluimos como parte de esta
poblacion de riesgo aumentado a los nifnos afectados de: discapacidad
neuromotora, neumopatia cronica, cardiopatia, déficit del sistema inmune,
enfermedades metabdlicas hereditarias con riesgo de descompensacion aguda o
portadores de "dispositivos” de cualquier tipo.

En los paises occidentales, y en ltalia particularmente, los niflos con discapacidad
o enfermedades cronicas complejas constituyen una poblacion importante, sea en
términos de prevalencia, sea en términos de mayores necesidades asistenciales.

Por tanto, creemos que las medidas actualmente previstas para el paciente adulto
fragil (de riesgo) deban ser adoptadas, con mas razon, en el “nifio fragil (de
riesgo)”.



Recomendamos a las familias y a todo el personal sanitario asistencial
(caregivers) que tomen las siguientes medidas preventivas, destinadas a reducir
el riesgo de infeccion por COVID-19:

1 Llevar al nifo fuera de la propia habitacion para que
el contacto con otras personas so6lo se produzca en
caso de extrema necesidad. Se permite [(si es
posible) estar en espacios abiertos (como el jardin],
evitando el contacto con otras personas.

2 Evitar que el nifo frecuente lugares en los cuales no
sea posible mantener una distancia de seguridad de
al menos un metro.

3 Respetar las indicaciones ministeriales, con énfasis

en el lavado de manos, en las precauciones con el
contacto con otras personas, al correcto uso de
mascarillas de proteccion y a la desinfeccion de
ambientes.

Evitar el contacto con personas que presenten
sintomas respiratorios, aunque éstos sean leves.

5 Disminuir los accesos a servicios sanitarios para

prestaciones de tipo electivo y evitables |(a
excepcion de situaciones de posible
descompensacion, patologia  aguda/subaguda,
ajuste terapéutico en fase de estabilizacion, o
riesgo de complicacién inmediata).

6 Solicitar una evaluacion de parte de su
pediatra/médico de familia en caso de
sintomatologia respiratoria.

7 Solicitar la prueba para coronavirus (frotis bucal

con hisopo) en pacientes con alto indice de sospe-
cha o con sintomatologia respiratoria aguda recien-
temente adquirida.

Profesor Giuseppe Zampino, Presidente de la Socie-
dad Italiana de Enfermedades Genéticas y Anoma-
lias Congénitas Pediatricas.

Traducciéon: Dr. Feliciano Ramos, Presidente del
Comite Cientifico de CDSL World
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El pasado afio pudimos compartir con la familia de la Aso-
ciacién Espafiola Cornelia de Lange algunas cuestiones
sobre cémo abordar conductas probleméaticas, siempre
desde el enfoque del Apoyo Conductual Positivo (ACP).

En esta sesién, las familias pudieron plantear situaciones de
vulnerabilidad, donde la falta de recursos para el colectivo
de personas con discapacidad intelectual que presentan
problemas de salud mental o problemas de comportamiento
son una realidad. Pero también pudimos ofrecer algunas
ideas para ser preventivos ante estas situaciones y poder
manejar mejor algunas situaciones.

Intentaremos hacer un breve resumen de las cuestiones téc-
nicas que se trataron, pero acompanados de un ejemplo que
nos ayude a llevarlo a una situacion del dia a dia.

El ACP es una metodologia de trabajo que se basa en una
buena EVALUACION: se necesita recoger datos de manera
sistematica y fiable. Donde podamos analizar por qué estan
ocurriendo las situaciones y poder desde ahi establecer un
plan de trabajo. Esa evaluacién debe ser integral, no sélo
analizando a la persona con problemas de conducta sino a
su entorno. Y debemos tener en cuenta factores BIO-PSI-
CO-SOCIALES.

Por ejemplo, sabemos que las personas con Cornelia de
Lange tienen una predisposiciéon a tener algunas conductas
problematicas, y esto nos permite prevenir, pero también
aceptar que hay algunas conductas que seran parte de la
vida de estas personas.

Debemos analizar las funciones comunicativas que tienen
las conductas para la persona (realizando un buen anélisis
funcional), y comprender bien la situacion de las mismas vy el
entorno donde se desenvuelven (entorno fisico, emocional,
sus relaciones sociales, los apoyos, etc.).

Sabemos que nuestras creencias sobre la razén por la que
las personas manifiestan problemas de conducta influye en
gran manera en nuestra manera de actuar. Por eso es muy
importante conocerles bien, conocer la situacion y estable-
cer hipotesis de la funcion de las conductas basadas en
datos, para no dejarnos llevar por creencias erréneas.

L

Lo diremos de una forma menos técnica, con un ejemplo:
La mama de Maria ve como todas las mafianas antes de la-
varse los dientes y de recoger la mochila para ir al cole,
Maria se pone a llorar, se tira al suelo y se niega a hacer las
actividades. Durante mucho tiempo la madre de Maria ha
vivido esta situacién entendiendo que Maria “quiere siempre
salirse con la suya”, que no hay manera de que haga cosas
que no le gustan y que como dice su marido “tenemos que
ser mas duros con ella porque si no, se nos sube a la
chepa”, estas son sus CREEENCIAS (¢ esta situacién es muy
comun en cualquier nifio, ¢verdad? Y por supuesto en las
reacciones de cualquier madre y padre...te ha pasado a ti
algo parecido?). Desde ahi la madre de Maria aborda esta si-
tuaciéon desde una EMOCION de enfado y su COMPORTA-
MIENTO en respuesta es ponerse muy firme, subir el tono de
voz e insistir en el lavado de dientes de forma mas tajante.
Hasta que consigue que poco a poco su hija vaya reaccio-
nando y haga las tareas que se le pide.

Veamos que pasa abordando la situacién desde una pers-
pectiva ACP:

Cuando cuentan con ayuda del colegio para entender como
pueden actuar, les dan algunas hojitas primero para que la
madre de Maria pueda escribir de forma concreta qué pasa
en esas mafanas, etc. Una vez que han hecho estos regis-
tros varios dias, mantienen una reunién en la que la propia
madre dice al equipo del colegio que se ha dado cuenta de
algunas cosas a las que no habia prestado atencion:

e Hay algunos dias que no aparecen esos llantos y negati-
vas, suele ser cuando se han despertado con mas tiempo.

¢ No esta segura, pero parece que cuando pone de desayu-
no frutas que le gustan mas a Maria, la mafiana va mejor

e A veces se lavan los dientes antes de vestirse y otras
veces al final (no hay mucha rutina).

e El hermano de Marfa que hace mas o menos el mismo ho-
rario, suele terminar antes y poner la tv (son cosas que tam-
bién le gusta verlas a Maria).




Ya sélo analizando los datos la madre ha podido ver otras
cosas que influyen en el comportamiento de Maria que no
tienen tanto que ver con sus creencias previas. Acuerdan re-
gistrar algunos dais mas para ver si la percepcion de la
madre de maria se confirma. Ademas, la gente del cole le
pregunta si hay mucho ruido que pueda molestar (saben que
Maria es sensible a esto) y si creen que lo que ahora mismo
estan haciendo funciona o deberia de cambiar. Al cabo de
una semana en la nueva reunién a la que también acuden
Maria un ratito, el hermano que es algo mayor y el padre (que
no esté en ese momento, pero esta en otros parecidos por
la tarde). En esa reunién llegan a varias conclusiones:
Parece que a Maria le afecta el ruido (su madre pone la seca-
dora a esas horas y hace bastante ruido, ¢podremos poner
la secadora en otro momento del dia?), Maria tiene muchas
frutas que le gustan que puede tomar por la mafiana y pode-
mos dejar para media tarde aquellas que le gustan menos,
porque al ser un momento menos estresante, las acepta
mejor. Podemos adelantar poco a poco unos 20 minutos o
30 el momento de acostarse por la noche para que cueste
menos despertar a Maria y lo podamos hacer 10 minutos
antes, asf hay menos sensacién de prisas. El hermano de
Maria propone dejar la tv para cuando terminen los dos de
las tareas o para los ultimos 10 minutos si su hermana no ha
terminado, asi ven la tv, pero no es distractor para su herma-
na y entre toda la familia deciden la rutina que van a hacer
por la mafiana, para que haya siempre mas o menos el
mismo orden, de forma que ayude a los nifios a organizarse
mejor.

Otra idea es que Maria aprenda una cancién que le ayude a
recordar cémo lavarse lo dientes. Y que haga con maés
apoyo el preparar la mochila, aunque si avanza lo ird hacien-
do cada vez méas sola. Parece que no siempre sabe lo que
tiene que meter ni sabe planificarlo y acababa hecha un lio.
Con un orden y unos pasos pequefos van a intentar que
Maria haga algunos pasos y su madre le ayude en otros.

Ademas, piensan entre todos que subir la voz y meternos
prisa acaba haciéndonos sentir a todos peor una vez que
acaba la situacién, asi que van a ayudar a Maria a ir al lavado
de dientes de manera mas amable. Maria propone tener un
cepillo de los dibus que le gustan y comprar una pasta de
naranja que es su sabor favorito.

Parece que en unas semanas las mafianas son un momento
mas agradable para todos. Es verdad que de vez en cuando
Maria se tumba en el suelo llorando para evitar la tarea de
lavar los dientes. Pero cada vez pasa menos. Ademas,
cuando pasa, su madre tiene una CREENCIA diferente:
puede que hoy esté mas cansada, hayamos ido mas deprisa
y necesite un poco mas de ayuda para hacer algo que no le
gusta. Eso le provoca una EMOCION de empatia, por los
que su COMPORTAMIENTO es distinto. Le suele decir al
principio “Maria ya sé que hoy no tienes ganas (escucha em-
pética), es normal es que a veces lavarse los dientes es un
rollo”, “ademas ya sé que hoy se nos ha echado el tiempo
encima y eso no nos gusta ni a ti ni a mi, nos ponemos ner-
viosas”, la agarra suavemente abrazandola y le dice algo asf:
“vamos a pensar si tu mufieco favorito sigue en el cepillo y
hacemos un lavado rapido, ademas tu hermano esté espe-
rando para poner la tv, te apetece? yo te ayudo un poquito
mas hoy y te llevo en brazos hasta el lavabo”

Hay dias que sale bien dias que no sale tan bien; Incluso hay
dias que la mama de Maria pierde la paciencia y vuelve a
actuar desde el enfado. Pero eso son sélo pequefias anéc-
dotas. En general la familia de Maria ha apostado por tener
relaciones respetuosas y comprender los comportamientos
buscando mas a fondo. Cuando les vuelve a pasar en otros
contextos ya saben que tienen que observar y analizar mas
para dar respuestas PREVENTIVAS.

Este pequefo ejemplo, en el que Maria podria ser una nifia
de 4 afios con o sin sindrome de Cornelia de Lange, nos
sirve para entender las relaciones que podemos establecer y
coémo analizar y apoyar desde apoyo conductual positivo.
Los profesionales intentamos colaborar junto con las familias
para poder entender mejor:

- Qué desencadenantes lentos y rapidos tienen los compor-
tamientos: qué cosas son las que influyen en el comporta-
miento haciendo que sea mas probable que aparezca, y
cudles hacen que se dispare la conducta. Y esto tiene
mucho que ver con el entorno.

- Qué funcién tienen las conductas: si la persona hace ese
comportamiento suele tener una funcién: llamar nuestra
atencién, conseguir algo, evitar algo o hacer una descar-
ga/estimulacion sensorial.

- Si hay mas factores no funcionales que influyen: salud
mental, aspectos genéticos, etc.

- Como son las creencias y actitudes de las personas del
entorno para responder ante las conductas de la persona
Con todo esto intentamos montar con las familias planes de
trabajo vivos, que van cambiando:

- Prevencién primaria: qué debe aprender la persona para
mejorar sus habilidades en las situaciones que le estresan?,
qué aspectos del entorno podemos cambiar? ;Qué apoyos
podemos disefiar (por ejemplo, en el caso de Maria se hizo
una rutina)?

- Prevencion secundaria: cuando vemos que la persona da
indicios de tener dificultades para regular su comportamien-
to, ¢qué podemos hacer para que no “estalle”?

- Estrategias reactivas: como podemos actuar cuando a
pesar del esfuerzo ha aparecido la conducta problema. No
usamos nunca castigos. Usamos maneras de acompanfar a
la persona para recuperar el control y calmarse.

o8

El “mejor momento para trabajar los problemas de compor-
tamiento es cuando no se estan dando” E. Carr. En la rela-
cién con las personas tendemos a intentar solucionar los
conflictos y a generar aprendizajes en momentos de tension.
Sabemos que no es el mejor momento para que el cerebro
esté disponible para el aprendizaje. Por eso, es mejor termi-
nar la situacién de la manera mas respetuosa y calmada po-
sible y cuando estemos mas calmados, quiza en un rato,
quiza al dia siguiente podemos ver cémo hacerlo la proxima
vez. Pero la urgencia nos hace querer ser reactivos y no
pensar en todas las demas estrategias con las que podemos
jugar: cambiar cosas de nuestra rutina, nuestra manera de
dirigirnos, cambiar el orden de las actividades, animar a la
persona en vez de tensarla, etc.

Las estrategias reactivas NO son parte del aprendizaje, son
solo algo que tenemos que hacer. Lo importante es com-
prender bien qué le pasa a cada persona en esa situacion
(con datos fiables) y montar planes de trabajo para prevenir
esas situaciones, ensefiando nuevas habilidades a las per-
sonas, pero cambiando nosotros muchos factores también.



El mismisimo Fito Cabrales nos acogié hace unos meses en
su casa y con él pasamos una tarde que recordaremos
siempre. La artifice de tan importante reunién fue nuestra
socia Katia y su hija Sare, de la que el musico bilbaino se
quedd prendado al verla un dia de paseo por la calle. Nos
demostrd ser un musico excepcional y una persona Unica a
la que estaremos eternamente agradecidos.

Es dificil escribir sobre los que se han ido, aunque recordarles
nos haga sonreir. Siempre seguirdan con nosotros y, ahora mas
que nunca, protegiendo a nuestros hijos. Escuchamos a sus
padres y aunque estén rotos son un ejemplo de fortaleza y ad-
miraciéon. Un gran beso para Guille y Olga, alld donde estéis,
gracias por habernos acompafiado en este tramo de vida.

De aquel encuentro hicimos un video, titulado "Una cancién
para Sare" que se hizo viral en muy poco tiempo y (a dia de
hoy) roza las 400.000 reproducciones en el canal oficial del
propio Fito. Esta accién rompié todas las barreras y le di6d
una valiosa visibilidad al sindrome Cornelia de Lange.

jUn millén de gracias Fito!

I ————.




San Mameés se ilumina

El dia 10 de Mayo de 2020 el Athletic Club de
Bilbao iluminé el estadio de San Mamés de color
verde, para visibilizar el Sindrome Cornelia de
Lange. En sus gigantes pantallas, ademas, fue
emitiéndose un precioso video donde se podian
ver los retratos de nuestros nifios y nifas. Miles y
miles de bilbainos pudieron ver por un dia como el
equipo de su ciudad se volcaba con nuestra
causa. jMil gracias y alpa Athletic!

Los Titanes de Cornelia

Estos chicos tan majos de la foto son nuestros
Titanes de Cornelia. Cinco ourensanos de primera
categoria que participaron en la "Titan Desert" de
Arabia Saudi portando en su pecho con orgullo el
logotipo de nuestra asociacién. jEl orgullo
esnuestro por saber que estan de nuestro lado!

Que la suerte te acompane

Si eres de Bilbao o visitas tan bella ciudad, que
sepas que en Loteria Astarloa (Astarloa Kalea, N°3)
disponen durante todo el afio de un décimo de
loteria, que parte de sus beneficios por su venta se
recaudan para la AESCdL. jQué suerte conocer a
gente tan buenal

Cornelia va en metro

Un afo méas Cornelia Espafia fuimos
protagonistas en MouTV: el canal de television
del metro de Barcelona.

Estd accion se enmarcé dentro del Dia
Internacional de las Enfermedades Raras que
se celebra el 28 de febrero. Nuestro
agradecimiento a TMB Transports
Metropolitans de Barcelona.

ATHLETIC CLUB
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Os voy a contar un poco la historia de Inés a nivel deportivo.
Inés es una nifia con Sindrome de Cornelia de Lange con
gran discapacidad la cual no es ningun impedimento para
disfrutar del ocio deportivo participando con su familia en las
carreras populares tanto corriendo como en el carro de run-
ning, y tanto en asfalto como en modalidad trail por los
montes de Galicia.

Actualmente tiene 13 afos y lleva “compitiendo” desde los 7
aflos. Los primeros afios de carreras de Inés han sido ella
misma corriendo (con la ayuda de su familia) en distancias
cortas infantiles (en torno a los 150 metros). Poco a poco ha
ido subiendo de distancia y ultimamente corre alrededor 800
metros e incluso ha llegado a correr hasta 1400 metros.

Otra de las pasiones de Inés es el paseo por los bosques por
lo que nos hemos animado a probar a llevarla por esos para-
jes y con ayuda de corredores voluntarios nos hemos aven-
turado a correr un par de trails y el resultado no ha podido
ser mas satisfactorio para Inés. Podéis opinar vosotros
mismos viendo las fotos.

Con el paso de los afios, y al ser una corredora habitual, Inés
ha ido conociendo a otros corredores y ha tropezado con
Mario, un nifio de origen etiope con pardlisis cerebral que
corre con su padre en un carrito de running. De ese coincidir
en carreras y con muchos puntos e intereses comunes ha
surgido una amistad entre las familias. Entre carrera y carre-
ra, y café y café, se nos fue metiendo en la cabeza que Inés
también podria disfrutar en las carreras de asfalto con el
carro de running aparte de correr su categoria. Asi que el
regalo de cumple de Inés en el 2020 fue uno de esos carri-
tos.

Y ahora os preguntaréis, ¢y como surgen los Marines Enki?
Pues primero vamos a hablar de Enki (fundacién Abrente).
Enki es una fundacién que apoya a los corredores con diver-
sidad funcional tanto organizando eventos deportivos como
prestando material adaptado (que es muuuuuy caro). Tene-
mos que confesar que nuestro primer contacto con Enki fue
para pedir. Queriamos probar la silla de correr de montaha
(joelette) y nos habiamos enterado de que ellos iban a dispo-
ner de alguna asi que alli nos fuimos. No sélo nos han facili-
tado la joelette con la que veis a Inés ahi en el monte sino
que nos han apoyado en todo lo que hemos necesitado.

Con Carmen, la gerente de Enki, hemos hecho equipo tanto
José Luis (padre de Mario) como yo (madre de Inés) y des-
pués de unas cuantas reuniones, cafés y muchas vueltas de
cabeza surgié Marines Enki.




¢ Qué es Marines Enki? El nombre es la unién de este trio
que os he comentado (Mario + Inés + Enki) y la funcién no la
hay mejor: empujar sonrisas. Nuestro propdsito es llevar a
més nifios (0 personas con discapacidad con problemas de
movilidad) en carros de running o joelette en las distintas ca-
rreras populares, ya sea por el monte o por el asfalto. No es
necesario que sus padres corran, nosotros junto con mas
voluntarios que se han apuntado a esta iniciativa, los vamos
a llevar y hacer disfrutar de un rato de velocidad y ambiente
deportivo. Nuestra plataforma se estrend en la media mara-
tén de A Corufia (c21) en febrero de este 2020 y aunque te-
niamos muchos mas planes de participacion en méas eventos
pues como 0s podéis imaginar en este atipico afo se han
cancelado. Los vehiculos con los que nos vamos dotando
en la plataforma se van financiando con las camisetas que
se han puesto a la venta y que ya son nuestro uniforme que
lucimos con mucho honor.

Pues ya veis, nunca nos hubiésemos imaginado tener una
deportista de élite tan famosa en nuestra familia y, no sélo
disfruta y disfrutamos con ella, sino que visibiliza que la dis-
capacidad en el deporte no es ninguna imposibilidad y espe-
ramos que se vea reflejado en toda la sociedad, no sélo en
el mundo deportivo.

Tenemos todavia muchas metas que cruzar pero creo que
estamos en el buen camino.
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