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“:Por qué los nifos que tienen el sindrome CHARGE son tan
perezosos?”

Reflexiones sobre las precauciones, la auto-preservacion, las
habilidades adaptativas, la funcion, el uso eficiente de la energia,
el auto-conocimiento, y las maneras en que se puede mal
interpretar todo esto.

por David Brown
Especialista en Educacion de CDBS

Frecuentemente los ninos que tienen el sindrome CHARGE parecen estar muy motivados y
fijados en ciertas metas, llenos de energia y curiosidad, con un enfoque muy estrecho, insistentes
en obtener lo que quieren e indispuestos a llegar a un acuerdo mutuo. Se pueden ver estas
caracteristicas en los bebés que todavia no han adquirido la movilidad independiente, y también
en los ninos mas grandes.Aunque a veces los ninos con CHARGE pueden ser perezosos, asi
como todos nosotros, “perezoso” es casi la Ultima palabra que yo usaria en una descripcion

de estos ninos, entonces me sorprende cuando oigo la palabra “perezoso” de las personas

que se refieren a ellos. La palabra generalmente aparece en relacion con el hecho de que el

nifo todavia no camina independientemente, aunque parece como si pudiera, o a veces porque
le gusta estirarse en una posicion horizontal, o se recarga al lado de la cabeza sobre la mesa
durante algunos periodos. La palabra “perezoso” es el adjetivo casi mas cominmente usado para
describir a los ninos con CHARGE (“travieso” parece ser el mas popular, pero asi debe de ser,
iverdad?), pero en mi experiencia casi todos los nifios estan listos para levantarse y andar en el
momento apropiado de tal manera que no entiendo porque no son mucho mas perezosos de lo
que realmente parecen ser. ;Cuantos padres han pensado que su hijo con CHARGE nunca iba

a caminar? y un dia a la edad de tres, cinco o hasta ocho anos, de repente jse lanza al espacio y
empieza a caminar! jLa preparacion es todo!

Pocos profesionales reciben entrenamiento sobre los problemas vestibulares, y por supuesto

no reciben ningln entrenamiento sobre el sindrome CHARGE, entonces es posible que sus
comentarios negativos simplemente vengan de la ignorancia de las complejidades que se
presentan con el nifo. Parece que es una buena idea intentar aclarar lo que algunas de estas
conductas caracteristicas pueden significar y cual es la causa, para que se pueda eliminar el uso
de la primera persona (yo) en las conversaciones sobre el desarrollo y el comportamiento.



Pararse y Caminar

Para los ninos con CHARGE, el desafio de desarrollar un buen equilibrio y seguridad en la
postura para poder pararse y caminar es el resultado de diferentes aspectos del sindrome,
incluyendo problemas visuales, sordera, problemas vestibulares, bajo tono muscular, tejido
conectivo laxo (los tendones y ligamentos que conectan las articulaciones), problemas con el
esqueleto, percepcion propioceptiva pobre, problemas de respiracién, pobre consciencia del
cuerpo, dificultades con la atencion ejecutiva y quien sabe que mas.Vamos a hacer una revision
breve de algunas de estas consideraciones.

La Triada del Equilibrio

Aunque con frecuencia el sentido vestibular es nombrado el “sentido del equilibrio,” el
equilibrio realmente resulta de la interaccion de la informacién vestibular con la informacion
propioceptiva y visual.Ya que en los ninos con CHARGE estos tres sentidos generalmente son
faltantes o deficientes, no debe ser una sorpresa que la habilidad de pararse y caminar se va a
desarrollar muy lentamente. Este desarrollo es un resultado de mas experiencia, mas esfuerzo
y mas confianza, y también esta relacionado con diferentes estrategias adaptativas que los ninos
han aprendido a usar para compensar lo que les falta en estos tres sistemas sensoriales que son
crucialmente importantes. Las referencias al final de este articulo van a tocar los aspectos del
desarrollo mas detalladamente.
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Asuntos Vestibulares

Es probable que los problemas vestibulares sean los obstaculos mas grandes y mas significativos
que los ninos con CHARGE deben superar, y esto podria explicar el por qué la habilidad para
caminar frecuentemente se desarrolla muy tarde. Un problema con el desarrollo de poderse
parar y caminar es que la mayoria de los nifos elaboran sus propias maneras adaptativas

para moverse de un lugar a otro para minimizar el impacto de las deficiencias vestibulares y

el desafio de resistir a la gravedad. Estrategias de movimiento, tales como gatear con cinco
apoyos Yy arrastrarse en la espalda o por un lado llegan a ser tan seguras, rapidas y eficientes
que arriesgarse a una caida inherente al pararse y moverse solamente en dos pies es una
opcion imprudente para el nino hasta que esta bien seguro de que esta absolutamente listo
para hacerlo. Una vez me dijo Maryann Girardi que para los ninos con CHARGE, la gravedad es
muy problematica, y es recomendable recordar eso cuando el nifio parece ser testarudo, tener
miedo o ser resistente a nuestros intentos de convencerlo a caminar.

Problemas de la Vision

Es posible que un nino que no tenga el sentido vestibular y tenga una propiocepcion

pobre posteriormente va a parecer como si tuviera buen equilibrio cuando esta parado, y
especialmente cuando estd caminando, pero de hecho es posible que esté usando su vision para
fijarse en un objeto que lo guie, y le ayude a mantenerse derecho y caminar hacia el objeto.

Si este es el caso, el nino tiene que fijar la mirada en el objeto hasta que llegue. Si se distrae y
quita la atencion visual del objeto durante la trayectoria, es muy posible que se vaya a desviar

o a caerse todo a lo largo, como un arbol. El problema mayor con la dependencia excesiva en

la informacion visual es que no funciona si no hay objetos claramente visibles en los que se
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pueda enfocar, no funciona bajo luz fuerte con mucho brillo (especialmente si el nifo tiene
colobomas del iris), no funciona bajo luz tenue ni en la oscuridad, y no debe mover los ojos
(conocido como motilidad ocular) durante la caminata para evitar obstaculos en el camino,
especialmente al nivel del piso y en los campos visuales periféricos del lado izquierdo y derecho.
La pérdida de vision en CHARGE casi siempre esta en el campo visual superior, entonces
cuando un nifo continuamente se tropieza con los obstaculos que estan en el piso, las personas
se confunden y suponen que también debe tener una pérdida en el campo visual inferior. En
realidad es posible que el campo inferior esté bien, pero el niho no puede usar la vision para ver
el piso porque la vision esta respondiendo a la necesidad mucho mas urgente de mantenerse
derecho y caminando en la direccion deseada. Como resultado de todos estos factores visuales,
posiblemente un nifo vaya a caminar independientemente en algunas ocasiones y vuelva a
deslizarse en la espalda o usar otro método de desplazarse en otros momentos y en otros
lugares.

Dificultades para Respirar

En la presentacion por internet (webinar) de tres partes, la terapista fisica Dinah Reilly indica
muchos puntos importantes y relevantes, aunque no esta hablando especificamente sobre

el sindrome CHARGE. Una de las cosas que me gusta mas de las presentaciones es cuando
menciona la manera en que los problemas de respiracion interfieren con el buen control de la
postura y el equilibrio. Ella cita un articulo de Hodges:

“Cada musculo del tronco, especialmente el diafragma afecta a ambos, la respiracion y la postura.
Si la respiracion esta afectada, la activacion de los musculos relacionados con la postura se
reduce para enfocarse en las necesidades inmediatas de la respiracion, y por eso la postura esta
desestabilizada.”

Esta citacion también me recuerda el comentario de Jean Ayres de que después del aire que
respiramos, la seguridad de la postura es la proxima prioridad mas urgente.Tomando en cuenta
la alta incidencia de problemas de respiracion en la poblacion de nifos con CHARGE, hay que
recordar y reconocer esta conexion cuando el enfoque esta en el desarrollo de la habilidad de
caminar.

Desafios para el Terapeuta Fisico

Maryann Girardi, de Perkins School for the Blind, ha hecho una presentacion por internet
llamada “CHARGE Syndrome: Providing Physical Therapy.” (Sindrome CHARGE: Proporcionar
Terapia Fisica). Ella habla basado en la gran experiencia que tiene trabajando con nifios que
tienen CHARGE, y posiblemente la cosa mas interesante sobre la presentacion es que dedica
muy poco tiempo a las destrezas y técnicas convencionales de la Terapia Fisica. En lugar de esto,
habla sobre cosas tales como la importancia de desarrollar una buena relacién con el nifo, ser
consistente y predecible, comunicarse eficazmente con el nino, usar las cosas que motivan al
nino y establecer metas realistas para cada sesion, asegurarse de que el nifio tenga un buen
nivel de atencion (ni somnoliento ni sobre estimulado),y dedicar el tiempo necesario para darle
oportunidad al nino de participar activamente en lo que esta pasando. Su meta no es ofrecerle
al nino una terapia fisica “correcta” sino es crear una situacion donde se puedan practicar las
destrezas de la terapia fisica eficazmente con la participacion del nifo.
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