ASOCIACION DE HEMIPARESIA INFANTIL



El proyecto Hemiweb

A través de la Asociacién de Hemiparesia Infantil, con
el patrocinio y la colaboracién de la Fundacién Maria
Agusti para ninos con hemiparesia y hemiplejia
(patrocinadora y promotora de la Asociacién), que
comparten los objetivos y finalidades del proyecto
HEMIWEB, queremos dar a conocer la hemiparesia
infantil, que es una condicién neurolégica muy poco
conocida a pesar de su elevada frecuencia (afecta a 1
de cada 1.000 nifos nacidos vivos) y de ser una de las
afectaciones neurolégicas mds frecuentes de entre las
que se engloban en el término genérico de “Pardlisis
Cerebral Infantil”, siendo su causa una lesiéon en el
cerebro.



Muy poca gente conoce que los nifios (incluso durante el embarazo) también
pueden sufrir ictus o Accidente Cerebro-Vascular (o “ACV” que es la causa
mds comun de la hemiparesia), y que la hemiparesia es actualmente la causa
mds comUn de discapacidad en la infancia, con importantes secuelas de todo
tipo, tanto fisicas, que afectan a la movilidad de todo un hemicuerpo, como
sensoriales (hipoacusia o sordera, dificultades con la vista o el habla),
cognitivas (discapacidad intelectual), y otros trastornos asociados como la
disfagia (dificultad en deglutir), la discalculia (dificultad de comprensiéon de
los nOmeros), problemas de comportamiento y, especialmente, la epilepsia.
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Son mds de 15 las especialidades profesionales que pueden
llegar a tratar de forma multidisciplinar a los nifnos y nifias con
hemiparesia, tanto en su vertiente médica (neuropediatras, médicos
rehabilitadores, traumatélogos, neuropsicélogos, etc.) como en
otros aspectos tan necesarios como la logopedia, psicologiq, etc.,

Siendo lo mas importante el
diagnostico precoz que no
siempre se consigue debido
a la escasa informacién
sobre la misma y la falta de
investigacion.




El grado de discapacidad es, por
tanto, muy variado y depende de la
extensién y localizaciéon de la lesién
cerebral, pero siempre estd presente
en todos los nifos y ninas con
hemiparesia, asi como las
consecuencias sociales, econdémicas y
personales de toda la familia del nifio/
a afectado/q, siendo para los padres
una auténtica conmociéon el diagndstico

y sufriendo un importantisimo cambio
en sus vidas por la intensa dedicacién
que requieren los nifos con
hemiparesia.

Muy poca gente conoce y sabe que nuestros hijos se tienen que
esforzar a diario en muchas y distintas terapias tales como
fisioterapia, logopedia, terapia acudtica, psicélogo, etc., y muchos de
ellos (el 40%) sufren ademas epilepsia y otros trastornos que hacen
de su vida una carrera de obstaculos.



La Fundacién Maria Agusti editd este
video para dar a conocer Ila
hemiparesia:
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Quiénes somos?

La Asociacion de Hemiparesia Infantil es de dmbito estatal y nacié
en 2.014 por iniciativa de un grupo de padres y madres de niinos
afectados por hemiparesia, al ver las dificultades econdmicas,
sociales y emocionales a las que se tienen que enfrentar las familias,
la falta de informacidon, la descoordinacion de muchos servicios
socio-sanitarios, y la inexistencia de una asociacién especifica como
las que existen en paises de nuestro entorno; todos los socios son
familias de ninos y nifas con hemiparesia infantil; tras completar los
trdmites administrativos y de todo tipo, se inicié la admisién de
socios en diciembre de 2.014 y en sélo cinco meses ya son mas de
100 las familias de nifios y nifas con hemiparesia las que se han
hecho socios; nuestro préximo evento serd precisamente un
Encuentro de Familias que se celebrard en Madrid en 2.016 (fechas
aun por concretar) y ya contamos con Delegados en Madrid,
Gallicia, Cataluna, Andalucia y Pais Vasco.



www.hemiweb.org

Hemi

asociacion de
hemiparesia infantil

oe,
B i g
HEMIHEROES

www.hemiweb.org

#hemihéroes

¢QUE ES LA HEMIPARESIA?

La hemiparesia es una condicion
neurolégica que afecta a
1 de cada 1000 ninos




FUNDACION
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7 La Fundacion Maria Agusti (para niios
con hemiparesia y hemiplejia) se constituyé
en diciembre de 2.013 por los padres de
una nina con hemiparesia, siendo su
primera finalidad la de promover Ila

constitucidn de |la asociacién de
hemiparesia infantil; su primer objetivo
estd cumplido, y sigue apoyando vy
patrocinando a la asociacién en sus
proyectos y actividades.
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Ademds de la Asociaciéon y la Fundacién, también forman
parte del proyecto HEMIWEB las familias que participan
en nuestros grupos de Facebook de varios paises de
habla hispana.



5Qué hacemos?

Al ser un proyecto muy reciente, hemos
centrado nuestros esfuerzos en la
DIFUSION, para que todas las familias
de niflos y nifos con hemiparesia nos

internet

conozcan y puedan unirse al proyecto, y
para difundir informaciéon sobre la

hemiparesia infantil.

Estamos construyendo bases de datos de datos de Centros de Atencién Temprang,
hemos empezado a distribuir informaciéon a la mayor parte de entidades y agentes
que pueden ayudarnos a difundir la informacién, usamos intensivamente internet (web
y canal youtube) y las redes sociales como Facebook y Twitter, hemos iniciado contactos
con empresas y profesionales para que nos den contenido y aumentado el nimero de
testimonios en el blog, ya que para las familias que se encuentran ante el diagnéstico
los testimonios de otras familias son esenciales.



A través de dichos canales difundimos informacién fiable y contrastada sobre
la hemiparesia, como nuestra Guia sobre Hemiparesia y Entorno Escolar (en
colaboracién con la asociaciéon francesa Hemiparesie) y la Guia sobre
aspectos emocionales y de conducta (en colaboracién con la asociacién inglesa
HemiHelp) y recientemente hemos podido celebrar nuestro primer encuentro de
familias, tal como se explica en nuestra videomemoria de 2014:

Compartimos informacién a través de seis canales distintos:
La pdgina web

La pdgina de Facebook

La cuenta de Twitter @Hemiweb_org

Canal Youtube:

Nuestros grupos (cerrados) de familias de nifios afectados en Facebook, compuestos por
mas de 4.000 familias de todo el mundo compartiendo informacion.

Envio de folletos y posters en papel a Hospitales y Centros de Atencion.

Y el mas importante, la comunicacion entre familias que se apoyan mutuamente.



2Qué queremos hacer?

La red publica de asistencia a nuestras
familias es claramente insuficiente y los
servicios puUblicos apenas cubren el 50%
de los casos, ya que segin datos del
Ministerio de Sanidad (estudio sobre la
Atencién Temprana en Espana):

“La poblacidén atendida (43.986 nifnos) dista mucho de la poblacién con discapacidad de 0-6
anos estimada (78.397 ninos) y estd muy lejos de alcanzar la poblacién de riesgo. Quedan
muchos nifos por atender. * “Las coordinaciones inter-servicios a menudo se hacen por la
buena voluntad de los profesionales, fuera del horario laboral. Habria que desarrollar un
protocolo de coordinacién interdepartamental y conocer cémo estdn atendidos los casos en los
diferentes servicios y no confundir lo que es duplicidad con complementariedad.”



Y eso de 0 a 6 anos (con suerte porque en muchos
casos es de O a 3 anos) y una vez por semana ... y d
partir de ahi el desierto (es decir, que si no tienes
dinero para pagar terapias, etc.,, no puedes hacer
nada por tu hijo).

Ademds, la participacion de nuestros hijos en las
actividades extraescolares y sociales es muy reducida,
no sélo porque tienen que dedicar mucho tiempo a sus
terapias sino porque no existen tampoco recursos
suficientes en el dmbito educativo, deportivo y ludico
para ellos.

Pese a todo nuestros hijos no pierden nunca la sonrisa,
luchan, pelean, quieren jugar a fitbol, que su escuela

cuente con recursos para atender sus necesidades y por
ello lo que queremos es PROMOVER CAMBIOS.



Y queremos promover también el intercambio
de informaciéon entre familias, médicos y resto
de profesionales, y la Administraciéon. En este
pais no hay estadisticas fiables, ni hay
programas de evaluacion de las distintas
terapias a nivel global. jRealmente funcionan?
¢Cudles y cudnto? Esperamos que de esa
colaboraciéon se generen nuevos conocimientos
sobre el tema que permitan avanzar sobre la
evidencia cientifica en esta materia.

En definitiva, queremos poder aprovechar el
esfuerzo individual que hacemos cada uno de
nosotros por estar al dia de todo lo que pueda
beneficiar a nuestros hijos, y poder convertirlo
en “esfuerzo colectivo” que nos permita mejorar
su calidad de vida y, a la vez, avanzar en el
“conocimiento colectivo” en beneficio de los que
en el futuro pasardn por nuestra misma
situacion.

\




2¢Cudl es nuestro principal problema?
o

Que somos invisibles; el primer paso para conseguir cualquier cambio es SER
VISIBLES, por lo que hemos organizado algunas campaias de sensibilizacién
en redes sociales:




Los nifios y jévenes con hemiparesia tienen todos en
comun la dificultad de movimiento de un hemicuerpo,
con distintos grados de afectaciéon (mano, pierna, pie,
etc.), y esa condicidon es mds o menos visible para los
demds en funcién del grado de afectacién y de las
ayudas técnicas que precisa cada nifo (ortesis o
DAFQO, férulas de mano, implantes cocleares en oidos,
etc.), pero en cualquier caso en su aspecto externo se
trata de una discapacidad “visible” y, por tanto,
aparentemente de mds fdacil comprension por la
sociedad en general y el entorno escolar en
particular, en el que los nifos y [ovenes con
hemiparesia mantienen una lucha constante para
mantenerse al dia con sus compaiieros en lo relativo a
su movilidad ... pero también conviven con otros
problemas “invisibles” que suelen ser mds frustrantes
e incapacitantes que la propia hemiparesia, tales
como las dificultades especificas de aprendizaje
(dislexia, discalculia), problemas de percepcién y
concentracién, problemas de deglucién (disfagia),
problemas emocionales y de comportamiento,
discapacidad visual o auditiva (hipoacusia),
dificultades en el habla, y epilepsia.



Para que la sociedad en general y, en especial,
el entorno escolar, sea consciente de esas
dificultades invisibles con las que se enfrentan a
diario nuestros ninos, el primer paso es darles
VISIBILIDAD, concienciando Yy sensibilizando,
ddndonos a conocer y facilitando informacion
adecuada y “comprensible” tanto a las familias
como al entorno escolar.

A ese “gran problema” debemos anadir la
dispersion geogrdfica de las familias, la muchas
veces incomprensible descoordinaciéon entre
Administraciones, la complejidad de la
normativa de ayudas y, sobre todo, el estigma
social que todavia pesa sobre las personas con
discapacidad, en especial en la poblacion
infantil.




Por nuestra experiencia, cualquier aparicién en
medios publicos significa que nuevas familias de
ninos con hemiparesia tienen conocimiento de la
asociacién y se unen a nosotros, como nos ha
ocurrido en las (pocas) veces en las que hemos
tenido oportunidad de hacerlo como en estos
dos reportajes de Telemadrid,

https://www.youtube.com/watch?
v=hu9F1pJo%hg

y La Sexta:

http://www.lasexta.com/videos-online /

noticias/sociedad/familiares-asociaciones-

enfermos-hemiparesia-reclaman-poder-seguir-
terapia-centros-publicos 2014111500031 .html




Muchas Gracias por
vuestra atencion

Asociacion de Hemiparesia Infantil



