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El proyecto Hemiweb 

¨  A través de la Asociación de Hemiparesia Infantil, con 
el patrocinio y la colaboración de la Fundación María 
Agustí para niños con hemiparesia y hemiplejia 
(patrocinadora y promotora de la Asociación), que 
comparten los objetivos y finalidades del proyecto 
HEMIWEB, queremos dar a conocer la hemiparesia 
infantil, que es una condición neurológica muy poco 
conocida a pesar de su elevada frecuencia (afecta a 1 
de cada 1.000 niños nacidos vivos) y de ser una de las 
afectaciones neurológicas más frecuentes de entre las 
que se engloban en el término genérico de “Parálisis 
Cerebral Infantil”, siendo su causa una lesión en el 
cerebro. 



Muy poca gente conoce que los niños (incluso durante el embarazo) también 
pueden sufrir ictus o Accidente Cerebro-Vascular (o “ACV” que es la causa 
más común de la hemiparesia), y que la hemiparesia es actualmente la causa 
más común de discapacidad en la infancia, con importantes secuelas de todo 
tipo, tanto físicas, 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 comprensión de 
los números), problemas de comportamiento y, especialmente, la epilepsia. 



Son más de 15 las especialidades profesionales que pueden 
llegar a tratar de forma multidisciplinar a los niños y niñas con 
hemiparesia, tanto en su vertiente médica (neuropediatras, médicos 
rehabilitadores, traumatólogos, neuropsicólogos, etc.) como en 
otros aspectos tan necesarios como la logopedia, psicología, etc.,  

Siendo lo más importante el 
diagnóstico precoz que no 
siempre se consigue debido 
a la escasa información 
sobre la misma y la falta de 
investigación. 



 

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 acuática, psicólogo, etc., y muchos de 
ellos (el 40%) sufren además epilepsia y otros trastornos que hacen 
de su vida una carrera de obstáculos. 

El grado de discapacidad es, por 
tanto, muy variado y depende de la 
extensión y localización de la lesión 
cerebral, pero siempre está presente 
en todos los niños y niñas con 
h e m i p a r e s i a ,  a s í  c o m o l a s 
consecuencias sociales, económicas y 
personales de toda la familia del niño/
a afectado/a, siendo para los padres 
una auténtica conmoción el diagnóstico 
y sufriendo un importantísimo cambio 
en sus vidas por la intensa dedicación 
q u e r e q u i e r e n l o s n i ñ o s c o n 
hemiparesia. 
  



https://youtu.be/yUlh1kHrXvQ 
 

¿Qué es la Hemiparesia? 

La Fundación María Agustí editó este 
v ideo para dar a conoce r la 
hemiparesia: 



¿Quiénes somos? 

¨    
¨  La Asociación de Hemiparesia Infantil es de ámbito estatal y nació 

en 2.014 por iniciativa de un grupo de padres y madres de niños 
afectados por hemiparesia, al ver las dificultades económicas, 
sociales y emocionales a las que se tienen que enfrentar las familias, 
la falta de información, la descoordinación de muchos servicios 
socio-sanitarios, y la inexistencia de una asociación específica como 
las que existen en países de nuestro entorno; todos los socios son 
familias de niños y niñas con hemiparesia infantil; tras completar los 
trámites administrativos y de todo tipo, se inició la admisión de 
socios en diciembre de 2.014 y en sólo cinco meses ya son más de 
100 las familias de niños y niñas con hemiparesia las que se han 
hecho socios; nuestro próximo evento será precisamente un 
Encuentro de Familias que se celebrará en Madrid en 2.016 (fechas 
aún por concretar) y ya contamos con Delegados en Madrid, 
Galicia, Cataluña, Andalucía y País Vasco. 
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¨  La Fundación María Agustí (para niños 
con hemiparesia y hemiplejia) se constituyó 
en diciembre de 2.013 por los padres de 
una niña con hemiparesia, siendo su 
primera finalidad la de promover la 
cons t i tuc ión de la asoc iac ión de 
hemiparesia infantil; su primer objetivo 
está cumplido, y sigue apoyando y 
patrocinando a la asociación en sus 
proyectos y actividades.  



Además de la Asociación y la Fundación, también forman 
parte del proyecto HEMIWEB las familias que participan 
en nuestros grupos de Facebook de varios países de 
habla hispana. 



¿Qué hacemos? 

Al ser un proyecto muy reciente, hemos 
centrado nuestros esfuerzos en la 
DIFUSIÓN, para que todas las familias 
de niños y niños con hemiparesia nos 
conozcan y puedan unirse al proyecto, y 
para difundir información sobre la 
hemiparesia infantil. 
  

Estamos construyendo bases de datos de datos de Centros de Atención Temprana, 
hemos empezado a distribuir información a la mayor parte de entidades y agentes 
que pueden ayudarnos a difundir la información, 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 número de 
testimonios en el blog, ya que para las familias que se encuentran ante el diagnóstico 
los testimonios de otras familias son esenciales. 



A través de dichos canales difundimos información fiable y contrastada sobre 
la hemiparesia, como nuestra Guía sobre Hemiparesia y Entorno Escolar (en 
colaboración con la asociación francesa Hemiparesie) y la Guía sobre 
aspectos emocionales y de conducta (en colaboración con la asociación inglesa 
HemiHelp) y recientemente hemos podido celebrar nuestro primer encuentro de 
familias, tal como se explica en nuestra videomemoria de 2014: 
https://youtu.be/3lmSsY37vgE 

Compartimos información a través de seis canales distintos: 
La página web www.hemiweb.org 
La página de Facebook https://www.facebook.com/hemiweb  
La cuenta de Twitter @Hemiweb_org  
Canal Youtube: 
https://www.youtube.com/channel/UCY-
nWtDmyQcpTmywZ2qE6Vg 
  

Nuestros grupos (cerrados) de familias de niños afectados en Facebook, compuestos por 
más de 4.000 familias de todo el mundo compartiendo información. 
Envío de folletos y posters en papel a Hospitales y Centros de Atención. 
Y el más importante, la comunicación entre familias que se apoyan mutuamente. 



¿Qué queremos hacer? 

 
“La población atendida (43.986 niños) dista mucho de la población con discapacidad de 0-6 
años estimada (78.397 niños) y está muy lejos de alcanzar la población de riesgo. Quedan 
muchos niños por atender. “ “Las coordinaciones inter-servicios a menudo se hacen por la 
buena voluntad de los profesionales, fuera del horario laboral. Habría que desarrollar un 
protocolo de coordinación interdepartamental y conocer cómo están atendidos los casos en los 
diferentes servicios y no confundir lo que es duplicidad con complementariedad.”  

La red pública de asistencia a nuestras 
familias es claramente insuficiente y los 
servicios públicos apenas cubren el 50% 
de los casos, ya que según datos del 
Ministerio de Sanidad (estudio sobre la 
Atención Temprana en España): 



Y eso de 0 a 6 años (con suerte porque en muchos 
casos es de 0 a 3 años) y una vez por semana … y a 
partir de ahí el desierto (es decir, que si no tienes 
dinero para pagar terapias, etc., no puedes hacer 
nada por tu hijo). 
  
Además, la participación de nuestros hijos en las 
actividades extraescolares y sociales es muy reducida, 
no sólo porque tienen que dedicar mucho tiempo a sus 
terapias sino porque no existen tampoco recursos 
suficientes en el ámbito educativo, deportivo y lúdico 
para ellos. 
  
Pese a todo nuestros hijos no pierden nunca la sonrisa, 
luchan, pelean, quieren jugar a fútbol, 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 información entre familias, médicos y resto 
de profesionales, y la Administración. En este 
país no hay estadísticas fiables, ni hay 
programas de evaluación de las distintas 
terapias a nivel global. ¿Realmente funcionan? 
¿Cuáles y cuánto? Esperamos que de esa 
colaboración se generen nuevos conocimientos 
sobre el tema que permitan avanzar sobre la 
evidencia científica en esta materia.  
  
En definitiva, queremos poder aprovechar el 
esfuerzo individual que hacemos cada uno de 
nosotros por estar al día 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 pasarán por nuestra misma 
situación. 
  



¿Cuál es nuestro principal problema? 

  
Que somos invisibles; el primer paso para conseguir cualquier cambio es SER 
VISIBLES, por lo que hemos organizado algunas campañas de sensibilización 
en redes sociales: 
http://www.hemiweb.org/awarenessweek/ 
 



Los niños y jóvenes con hemiparesia tienen todos en 
común la dificultad de movimiento de un hemicuerpo, 
con distintos grados de afectación (mano, pierna, pie, 
etc.), y esa condición es más o menos visible para los 
demás en función del grado de afectación y de las 
ayudas técnicas que precisa cada niño (órtesis o 
DAFO, férulas de mano, implantes cocleares en oídos, 
etc.), pero en cualquier caso en su aspecto externo se 
trata de una discapacidad “visible” y, por tanto, 
aparentemente de más fácil comprensión por la 
sociedad en general y el entorno escolar en 
particular, en el que los niños y jóvenes con 
hemiparesia mantienen una lucha constante para 
mantenerse al día con sus compañeros en lo relativo a 
su movilidad … pero también conviven con otros 
problemas “invisibles” que suelen ser más frustrantes 
e incapacitantes que la propia hemiparesia, tales 
como las dificultades específicas de aprendizaje 
(dislexia, discalculia), problemas de percepción y 
concentración, problemas de deglución (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 niños, el primer paso es darles 
VISIBILIDAD, concienciando y sensibilizando, 
dándonos a conocer y facilitando información 
adecuada y “comprensible” tanto a las familias 
como al entorno escolar. 
  
A ese “gran problema” debemos añadir la 
dispersión geográfica de las familias, la muchas 
veces incomprensible descoordinación entre 
Administraciones, la complejidad de la 
normativa de ayudas y, sobre todo, el estigma 
social que todavía pesa sobre las personas con 
discapacidad, en especial en la población 
infantil. 
  



Por nuestra experiencia, cualquier aparición en 
medios públicos significa que nuevas familias de 
niños con hemiparesia tienen conocimiento de la 
asociación 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, 
 
 h t t p s : / / w w w. y o u t u b e . c o m / wa t c h ?
v=hu9F1pJo9hg 
 
y La Sexta: 
 
 http://www.lasexta.com/videos-online/
noticias/sociedad/familiares-asociaciones-
enfermos-hemiparesia-reclaman-poder-seguir-
terapia-centros-publicos_2014111500031.html 
  



Asociación de Hemiparesia Infantil 
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Muchas Gracias por 
vuestra atención 


